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BAB V 
HASIL PENELITIAN 
 
 
 
 Bab ini membahas temuan hasil penelitian yang dibagi menjadi pembahasan 
tentang gambaran umum subjek, pengalaman dalam menangani anak autis, 
ketegangan habermasian, tindakan strategis dan tindakan komunikatif. Berikut ini 
pemaparan satu persatu. 
 
5.1. Gambaran Umum Subjek 
Gambaran subjek menampilkan data tentang data pribadi subjek yang 
relevan, serta tentang gambaran subjek tentang dirinya dan tentang dirinya sebagai 
ibu anak autis, lalu terakhir tentang anak autis bagi mereka. 
Gambaran subjek tentang dirinya perlu diungkap untuk mendapatkan 
pengalaman masa lalu berkaitan dengan keluarga, serta bagaimana subjek 
memahami dirinya sendiri. Sedangkan gambaran subjek tentang anak autis juga 
perlu karena penerimaan mereka pada autis yang disandang oleh anaknya akan 
menentukan intervensi atau penanganan seperti apa yang akan subjek pilih untuk 
anak-anak mereka. Seperti diketahui bahwa sampai dengan 2015 terdapat sekitar 
73 jenis intervensi yang didata oleh Organisasi Autisme Dunia yang berpusat di 
London, United Kingdom. Tidak semua temuan dan gagasan intervensi di 
rekomendasikan oleh Organisasi Autisme Dunia tersebut, sehingga beberapa 
komunitas dan organisasi yang menaruh minat pada intervensi autism juga 
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memiliki pilihan yang beragam. Termasuk di Indonesia. Begitupula dengan para 
orang tua yang penjadi subjek dalam penelitian ini. Mula-mula mereka 
membutuhkan diagnosis para ahli, lalu mereka belajar terus menerus dengan cara 
mencari referensi, mendiskusikan dengan sesame anggota komunitas, 
mengevaluasi pengalaman pribadi dalam menangani anak, sampai kemudia ada 
pada titik dimana para subjek memiliki “definisi” sendiri tentang autism yang 
disandang anaknya, dan mengevaluasi pilihan jenis intervensi yang tepat dengan 
kondisi anak serta lingkungannya. Profil Subjek bisa dilihat pada Tabel 4. 
Sebaran subjek seperti pada Tabel 4 menunjukkan dari sisi usia subjek 
nyaris sebaya, yaitu kisaran usia 38 tahun – 40 tahun, kecuali Subjek 2 yang selisih 
sepuluh tahun lebih. Semua subjek telah menempuh sarjana S1, dan Subjek 2 dan 
Subjek 3 telah bergelar master. Saat penelitian ini berlangsung, para subjek 
mengaku sebagai ibu rumah tangga, kecuali Subjek 2. Namun, sebenarnya para 
subjek yang mengaku sebagai ibu rumah tangga ternyata memiliki banyak aktivitas. 
Subjek 1 merupakan aktivis sosial, Subjek 2 mengelola sebuah pusat terapi dan 
Lembaga pendidikan, Subjek 4 merupakan agen dan marketing buku-buku 
ensiklopedia, dan Subjek 5 seorang pelatih yoga.  
Usia anak-anak para subjek juga nyaris sebaya, yakni 10 tahun – 13 tahun. 
Kecuali anak dari Subjek 2 yang telah berusia 20 tahun. Sedangkan jenis kelamin 
anak yang menyandang autis adalah tiga lelaki dan tiga perempuan.  
Para subjek sebenarnya juga saling mengenal, baik secara daring maupun 
luring. Baik kaitannya dengan komunitas yang mereka ikuti, maupun karena 
hubungan personal dan aktivitas sosial. Namun wawancara dilakukan satu persatu. 
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Beberapa kali peneliti melakukan kegiatan secara bersamaan dan itu lebih kepada 
tujuan mengenal subjek lebih dalam dan juga sebagai upaya observasi. 
Tabel 4 
Golongan Sosial Subjek 
 
Biodata Subjek 1 Subjek 2 Subjek 3 Subjek 4 Subjek 5 
Usia 37 Tahun 59 Tahun 38 tahun 38 Tahun 40 tahun 
Tingkat 
Pendidikan 
S1 
Peternakan 
S2 
Manajemen 
Pendidikan 
S2 Ekonomi S1 English S1 Teknik 
Kimia 
Status 
Pekerjaan 
Ibu Rumah 
Tangga, 
Guru Les 
Privat  
Konsultan 
Pendidikan 
dan Terapi 
ABK 
Karyawan 
swasta 
Ibu Rumah 
Tangga, 
marketing 
lepas 
IRT, 
Pelatih 
Yoga,    
Guru Les 
Latar 
Belakang 
Orang Tua 
Bapak 
seniman, ibu 
guru 
Bapak dan 
Ibu dosen 
Bapak 
Wiraswasta, 
ibu IRT 
Bapak ibu 
wiraswasta 
Bapak TNI, 
Ibu IRT 
Tahun 
Perkawinan 
2005 1984 2004 2006 2002 
Pekerjaan 
Suami 
Karyawan 
swasta 
Pensiunan 
PNS 
Wiraswasta Karyawan 
Swasta 
Karyawan 
Swasta 
Jumlah 
Anak 
3 2 2 3 2 
Posisi Anak 
Autis 
Sulung dan 
adik si 
kembar 
Bungsu Keduanya Sulung Sulung 
Nama Anak Rayhan Astri Nuril Aldi Lintang 
Usia Anak 
Autis 
11 tahun 
&  8 Tahun 
20 tahun 10 Tahun  
& 6 tahun 
10 tahun 13 tahun 
Sex Anak  Laki-Laki  Perempuan Perempuan  Lelaki Perempuan 
Filiasi 
Autism PSG 
SAMA 
FKKAD 
Sharing ASD 
LRD 
Member 
LRD 
Teenager & 
Adult 
SAMA 
KIDABA 
SAMA 
KIDABA 
LRD 
Member 
SAMA 
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Sharing 
ASD 
Sumber: Data diolah peneliti (2017) 
 
 
5.2.    Profil Setiap Subjek 
 Profil subjek menggambarkan kesadaran diri dan bagaimana subjek 
memandang dirinya sebagai seorang ibu dari anak penyandang autis. Pada sub.bab 
ini disajikan satu persatu setiap subjek. 
 
5.2.a. Subjek 1 
 Deskripsi tentang Subjek 1, peneliti meminta subjek menceritakan secara 
bebas siapa dirinya? latar belakang keluarganya, dan bagaimana perasaan-
perasaannya sebagai seorang ibu dari anak autis? Cara ini memperkuat subjektifitas 
pengalaman subjek seperti yang dimaksud dengan metode fenomenologi. Beberapa 
data peneliti gali melalui pertanyaan lanjutan, dan data yang lain juga peneliti 
peroleh dari tulisan Subjek 1 di microblog pribadinya. 
Berikut penuturan Subjek 1 tentang dirinya sendiri: 
Ibu saya pensiunan guru SD. Bapak seniman (dalang). Kami anak-anak Ibu 
Bapak semua perempuan. Saya bungsu. Kami dulu diasuh oleh nenek buyut di 
rumah. Selain itu juga ada dua kakak angkat yang tinggal di rumah kami.  Bapak 
saya dan sepuluh adiknya bapak semua seniman. Saya dulu sering juara gambar dan 
lukis propinsi. Saat SD sampai SMP. Saya kadang bingung sebenarnya apa keahlian 
saya?. Saya bisa mulai mengajar, potong rambut, berkebun, berternak, 
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menggambar, ketrampilan tangan lainnya, masak, mengarang, bercerita dll. Tapi 
tidak ada yang saya lakukan se fokus dengan dunia autism. 
Meskipun bapak dan saudara-saudara bapak adalah seniman, khususnya 
seni pedalangan, kami putri-putri bapak ndak suka nyinden dan seni yang berkaitan 
dengan seni pedalangan tersebut. Sempat dulu  saya  menekuni tari tapi tidak terlalu. 
Sepertinya yang menurun adalah bakat bercerita. Saya saja baru menyadari bahwa 
passion saya sebenarnya adalah mengajar. Karena saya tiap hari melihat ibu saya 
mengajari anak-anak di sekitar rumah,dengan kejar paket C, dan bahkan terlibat 
sejak kecil dalam membantu ibu merekap nilai ulangan dan rapor murid-murid ibu. 
Hampir seluruh kakak saya sepertinya tidak ada yang dekat dengan orang 
tua. Ibu saya sibuk dengan mengajar. Jadi kami bertujuh terbiasa melayani diri 
sendiri setiap harinya. Bagi saya hubungan kami terasa biasa-biasa saja. Entahlah, 
mungkin karena saya merasa tidak dekat (secara batin). Sejak kecil dilayani kakak 
angkat. Dan saya sering melihat bapak saya marah hanya karena lauk makanan 
tidak cocok, sementara ibu saya nggrundel meladeni bapak. 
Meladeni permintaan-permintaan makanan minuman untuk bapak 
Sejak SD saya membeli sendiri makanan untuk sarapan  di warung pecel. 
Makan siang kakak angkat yang masak. Saat SMP bahkan saya sudah masak sendiri 
pagi dan siang. Rasanya ada banyak hal luka masa kecil yang tidak selesai. Ada 
beberapa hal yang saya saksikan… yang saya tidak tahu latar belakangnya. Tapi 
fakta di depan mata itu yang sampai saat ini membekas dalam diri saya. 
Saya menyadari ada beberapa sifat ibu yang menurun pada saya. Meski juga 
saya bertekad beberapa hal saya perbaiki. Ada juga sifat mbah buyut yang menurun 
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pada saya. Saya baru menyadari bahwa saya banyak.belajar melalui alam bawah 
sadar saya. 
Bagaimana Subjek 1 menggambarkan perasaannya? Termasuk perasaan 
merasa terampas kebahagiaannya saat mendapati anak-anak menyandang autis? 
Bisa dibaca dari tulisannya di blog (2/10/2016) yang menceritakan pengalamannya 
saat menonton konser KLA di Malang seperti nampak dalam Gambar 1., 
Subjek 1 menuturkan ketakutan-ketakutannya saat mengalami stroke ringan 
pada tahun 2013. Kejadiannya saat mengantar Rayhan, Raka dan Rayi ke hotel 
Gajahmada Malang untuk mengikuti pentas seni peringatan hari Autis. Subjek 1 
“ambruk” di parkiran sebelum masuk ruangan. 
“ padahal hari itu, saya memakai gaun paling bagus dan rapi 
untuk bisa melihat anak-anakku tampil. Tapi gaun itu kupakai 
di ruang UGD Rumah Sakit.” Kenang Nihan. 
 
Hari itu juga Subjek 1 harus masuk rumah sakit. Untunglah tidak sampai 
opname sebab sorenya sudah diperbolehkan pulang. 
“Bertemu mereka setelah dari ruang UGD begitu dramatis... 
Saya membayangkan bagaimana jika hari itu saya lumpuh, jika 
hari itu saya pulang padaNya. Keesokan harinya saya kembali 
kontrol, dan dinyatakan sudah pulih. Meski masih terasa 
sedikit lemas dan ada yang aneh di kepala, saya kembali 
beraktifita rutin mengantar jemput anak-anak dan 
menemaninya sehari-hari.” Lanjut Subjek 1. 
 
Pernah juga Subjek 1 harus opname karena sakitnya kambuh lagi. Saat itu 
ada hal yang paling membuat Subjek 1 merasa down, merasa sangat menyesal 
adalah.. bagaimana nanti dia bisa mendampingi anak-anaknya jika sakit seperti itu.? 
Subjek 1 menuturkan bahwa selama ini dia yang bertanggung jawab pada anak-
anak. Subjek  menangis setiap waktu di rumah sakit, sampai dokter mengira dia 
mengalami tekanan psikis.  
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“Saat di rumah sakit itu…Saya rindu sekali mengantar anak-anak 
sekolah, memandikannya, menemaninya main, membolehkan 
mereka bertiga naik ke punggung saya.” 
 
Pengalaman dan perasaan Subjek kala itu dikisahkan dalam tulisan berikut, 
Gambar 3: Status Subjek 1 di microblog pribadi 
sumber: www.aku dan autism.blogspot.com. ( 2 Oktober 2016) 
Tahun 2008, sekitar bulan Juli-Agustus. Saat pulang dari dokter anak. Langit tiba-tiba 
hening dan senyap. Udara menusuk tulang. Aku pakai baju warna merah memeluk 
Rayhan di boncengan motor. Sepanjang Jl. Ijen, tetes air jatuh dari langit.. gerimis. Dan 
aku menangis sepanjang jalan. Kami hanya diam. Sejak saat itu, lagu gerimis hampir 
selalu menemani tangisku. Serasa liriknya pas.. di musim kemarau, yang tiba-tiba berganti 
penghujan. Tiba-tiba kami serasa diterpa badai dengan diagnosa autism pada Rayhan. 
 
Sejak itu, sampai sekarang... kata-kata BADAI, GERIMIS, LARA, SARA, NELANGSA, 
MEMBEKU, TERPURUK, SEMBUNYI, TAK TERKIRA, KEMBALI... selalu 
menggetarkan kembali rasa trauma awal diagnosa itu. 
 
Saya menyadari, hey... selama ini saya tidak memikirkan diri sendiri. Sejak ada Rayhan, 
sampai adik kembarnya lahir, sampai sekarang, dimanapun saya selalu mikir anak-anak. 
Mau tidur malam pun saya menunggu sampai anak-anak tidur, sambil was-was akankah 
tantrum malam ini, akankah melekan, akankah marah. Jika sudah tidur, saya mikir, 
akankah nanti bangun tengah malam, akankah bangunnya kepagian besok pagi? 
 
Saat mereka sekolah, saat di rumah, saat naik motor... Heii... !!! Kenapa aku gak bisa 
menikmati konser ini. Meski aku terus mengikuti lirik lagu, pikiranku tidak disini. Dan di 
sela-sela untaian lagu, beberapa kali air mataku menetes. Di sela-sela tiupan terompet dan 
saxophone, justru itu bikin hati saya ingat suasana malam itu, yang gelap, dingin, gerimis. 
 
Pulang dari konser, sampai rumah saya terduduk di dapur sambil kami berdua makan 
(sesorean belum makan). Adakah benar angan kami terlalu tinggi terbang. Mungkinkah 
iya murung ini tak terbendung selamanya? Sampai lelap saya masih mikir, sudah sejauh 
ini saya tidak menyerah. Padahal berulangkali rasanya ingin terjatuh dan menyerah, tapi 
tubuh ini tidak mau berhenti. Sampai sel paling kecil tubuh ini memaksa ingin terus. 
Berulang kali rasanya ingin mengembalikan titipan ini padaNya dan bilang aku tak 
sanggup. 
 
Benarkah aku sudah lupa bahagia itu bagaimana? 
Jangan-jangan tertawaku, senyumku, semangatku, semuanya ternyata hanya menjadi 
tempatku bersembunyi dari ketidak bahagiaanku? 
Apakah bahagia itu bagiku? 
Jangan-jangan... tiap hari semua fikiran, hati, lelahku... semua hanya untuk anak-anak 
saja, hingga aku benar-benar lupa apa yang pantas buatku? 
 
Sudah lima hari sejak konser itu, dan setiap kali lihat foto bareng KLa, saya ingatkan diri 
saya untuk bahagia. Meski tetap saja air mata sering tak terbendung. (Kenapa tangis ini 
tak berhenti meski Rayhan sudah berusai 9 tahun) 
Dear KLa... terimakasih sudah menjadi stasiun kenangan indah bagi kami malam itu. 
Terimakasih menyadarkanku betapa saya berhak bahagia. Kami berjanji akan nonton lagi 
tahun depan. Dan saya berjanji, hari ini sampai saat itu nanti, saya tidak akan lupa untuk 
bahagia. 
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Subjek 1 menceritakan kembali saat itu setelah selama empat hari dirawat 
di Rumah Sakit. Saat itulah saat paling rendah dalam mentalnya sebagai ibu karena 
tidak kuat/mampu mengasuh anak-anak. Hanya mampu melihat mereka. Anak-
anak terpaksa tidak sekolah. Lama-lama Rayhan protes. Menangis minta sekolah. 
Subjek 1 menceritakan sebagai berikut, 
“Akhirnya saya minta bantuan seorang teman baik untuk 
membantu Rayhan sekolah. Tak mudah mencari yang cocok dan 
sabar dan faham bagaimana menghadapi Rayhan. Saya merasa 
tak berguna sama sekali sampai hanya menangis selama dua hari. 
Tidak doyan  makan. Saya tanya kepada Allah, Yaa Allah kapan 
saya sembuh? Kenapa saya tak segera sembuh? Sampai seorang 
Ustdaz yang juga psikolog menemui saya, dan mengatakan, 
bahwa keihklasan saya menjalani masa sakit ini, merupakan awal 
kesembuhan.” 
  
Rupanya itu mampu membangkitkan semangat Subjek 1.  Mulai pelan 
menjalani hari-hari seperti biasa. Perlahan mulai bisa naik motor dengan latihan 
sedikit-sedikit. Lalu mulai bisa mengantar Rayhan dan Rayi sekolah, sementara 
Raka masih belum bisa terapi karena jaraknya cukup jauh. Dan akhirnya semakin 
sehat, namun harus bisa mengenali gejala-gejala sakit akan datang lagi serta 
mecoba mencegahnya dengan tetap berusaha mendapat kebahagiaan.  
“Betapa sombongnya saya saat sebelumnya, merasa orang yang 
paling bisa, yang paling bertanggungjawab pada anak-anak. 
Padahal, Allahlah yang memiliki dan bertanggungjawab pada 
mereka. Saat ini, saya lebih rileks dalam mendampingi anak-anak 
saya. Saya tidak lagi begitu ngotot dan tegang dengan 
kesempurnaan mereka. Saya memberikan yang terbaik, tapi nasib 
dan takdir mereka bukan di tangan saya. April 2013 menjadi titik 
balik yang paling tepat untuk saya kembali lagi di garis start.” 
Papar Subjek 1 menerawang mengisahkan pergulatan batin.. 
 
Satu lagi tulisan Subjek 1 yang diunggah di microblog pribadinya 
(2/11/2013), menggambarkan bahwa dia bukanlah seorang ibu yang sempurna. 
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Seperti peneliti ambil pada tanggal 30 November 2016 yang diberi judul “Saya 
hanya IBU” pada Gambar 4 
 
 
Gambar 4 : Gambaran Subjek 1 tentang Dirinya sebagai ibu 
"Waaah... ibu benar-benar sabar ya sama anak-anak.. telaten ngajari..." 
 
Setiap kali bertemu orang lain dan mengatakan hal tersebut. Rasa hati saya berdesir. 
Benarkah saya ibu yang benar-benar sabar? Ibu yang benar-benar telaten mengajari dan 
mendampingi anak-anak saya. Anak-anak yang dua diantara mereka penyandang autis? 
Padahal kenyataannya tidak selalu demikian. Saya tetap ibu seperti umumnya ibu yang 
lain. Manusia biasa. Saat awal-awal diagnosa autis pada Rayhan dulu. Saya sempat 
memiliki perasaan belum bisa terima bahwa Rayhan autis. Saya sering bertanya pada diri 
saya sendiri.. Nak kenapa engkau dititipkan padaku? Saya juga pernah menggeretakkan 
gigi gemas saat berulang-ulang kata atau perintah yang saya ucapkan untuk melatih Rayhan 
tidak diresponnya, atau direspon tidak semestinya. Atau saat berulang kali rayhan BAB 
masih di celana tanpa bilang. Maka disaat tertentu keluarlah keluh kesah dari mulut saya.. 
 "Duuuh mas.. berapa kali mama bilang, kalau eek di WC, kalau eek bilang..."  
Lalu saya memakaikan baju yang tidak dia sukai sebagai hukuman selama 5 menit. Rayhan 
pun hanya bisa menangis, dan menjawab "di WC.. di WC.. di WC..." seolah minta maaf 
tentang kesalahannya. Hal yang seharusnya bisa saya tahan, bisa saya redam untuk tidak 
meledak. Bahkan... beberapa kali, saya tidak bisa menahan jempol dan telunjuk untuk 
menyubit. Entah mengapa... dari semua bentuk hukuman, jempol dan telunjuk saya ini 
paling sulit untuk ditahan. Saya menyadari, apa yang saya lakukan dengan kedua jari saya 
tersebut (menyubit).. adalah salah. --dulu, saat saya kecil, saya paling sering dicubit sampai 
gosong-gosong. Lalu baru saat ini saya menyadari, bentuk tidak terima saya waktu itu, 
bentuk TRAUMA dan kemarahan saya karena cubitan itu, terbawa sampai sekarang. 
Membentuk bentuk reaksi saya pada hal-hal yang membuat saya marah.— 
Saat perasaan hati saya sedang tidak nyaman, saya menahannya. Maka, anak-anak 
biasanya menjadi korban. Saya cuek dengan mereka, atau saya biarkan mereka bermain 
sendiri selama sejam dua jam. Atau bahkan, rengekan mereka saya balas dengan 
bentakan dan nada tinggi. Meskipun yang saya ucapkan "ASTAGHFIRULLAAAAAH".. 
tapi bukan sebagai bentuk mohon pengampunan, tapi sebagai bentuk kemarahan. Maka, 
kadang anak-anak juga melakukan hal yang sama..begitu saya menyebut istighfar, 
mereka merespon bahwa mereka baru saja melakukan sebuah kesalahan -menurut saya- 
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Lanjutan…. 
Sumber: www.akudanautism.blogspot (2 November 2013) yang diakses pada 30/11/2016 
 
Menelusuri lebih jauh tulisan-tulisan Subjek 1, peneliti menanyakan apa 
saja hal yang bisa membuat Subjek 1 bangkit dan termotivasi? Subjek menuturkan 
sebagai berikut, 
“Pertama-tama dalam memotivasi orang tua adalah berkaitan 
dengan motivasi spiritual. Misal, keimamanan, kesabaran, 
mengapa kita dititipi anak autis. Itu biasanya sangat memotivasi. 
Kisah sukses oarng tua dengan anak autis. Seperti duluu saya 
menemukan blognya bu Frida.” 
 
Nah kan... ?? Apakah saya masih disebut ibu yang sangat penyabar dan telaten... ?? 
Berulang kali, puluhan kali.. saya mengucap maaf, memeluk mereka, atau mengucap 
terimakasih pada mereka dengan senyuman dan tatapan mata kasih. Pada beberapa kejadian saat 
saya tidak mampu menahan emosi jiwa, Rayhan dan Rayi yang  mengingatkan saya untuk 
meminta maaf pada mereka... oohh Nak.. maafkan mama. 
Tanpa amarah. 
Selalu tersenyum. 
Bisakah seorang ibu, seorang bapak seperti itu? 
 
Saya tidak ingin seperti itu. 
Saya sempurna. 
Saya terus menerus sabar. 
Saya ibu yang tanpa cacat. 
Tanpa salah. 
Tanpa bentakan. 
Tanpa cubitan. 
 
Saya pun ingin anak-anak selalu sempurna tanpa cela, 
Selalu patuh. 
Tidak nakal sekalipun. 
Selalu manis tanpa tangis. 
Selalu ramah tanpa amarah. 
Tanpa jeritan. 
Bisakah seorang anak seperti itu? 
Saya hanya ibu, yang berusaha menjadi sempurna tanpa cela. Saya tidak akan pernah berhenti 
berusaha. Saya akan terus mendampingi kalian dalam sehat dan sakit. 
Saya ibu yang tidak bisa menjamin akan terus tersenyum padamu, tapi saya menjamin bahwa 
saya akan TERUS MELAKUKAN HAL-HAL KECINTAAN dan KASIH SAYANG pada 
kalian. Bukan karena kewajiban ibu pada anaknya, tapi karena CINTA yang Allah rahmatkan 
insyaAllah tidak akan pernah habis. 
 
 
 
11 
 
Subjek 1 mengaku sangat termotivasi saat membaca blog 
www.anakkuautis.blogspot.com. Jadi ada tahapannya. Pertama membaca atau 
mendengar kisah orang lain dimana kita bisa ikut menangis sehingga perasaan lega. 
Lalu setelah menangis, harus semangat mendampingi anak-anak. Lalu ada masa 
kejenuhan, dan lelah.  Disitulah menurut Subjek 1 perlu semangat spiritual. 
Dimensi yang utama adalah tentang kesabaran dan keikhlasan. Pada titik itulah 
Subjek 1 mengatakan, “ saya ingin berbagi dengan orang tua yang lainnya. Ingin 
hidup lebih bermanfaat” 
 Saat wawancara berlangsung, tiba-tiba dengan mata berkaca-kaca Subjek 1 
mengatakan kepada peneliti, 
“Setelah wawancara dengan bu Frida ini, saya baru menyadari 
ternyata sudah sejauh itu perjalanan kami bersama Rayhan dan 
anak-anak. Saya baru menyadari apa yang telah kami lakukan. 
Rayhan begitu istimewa, dan kami bersyukur mendapat anugerah 
ini.” 
  
Bagaimana Rayhan, anaknya dalam pandangan Subjek 1? Menurut Subjek, Rayhan 
adalah guru yang mengajarkan untuk tidak menyerah. 
“ Saya merenungi hidup Rayhan begitu sederhana. Begitu ringan. 
Sesimpel saya mengatur jadwal buatnya.” Tutur Subjek 1. 
 
 Lebih lanjut Subjek 1 menggambarkan sederhanya hidup Rayhan. 
Terapi/belajar sejak usia 2 tahun sampai sekarang. Mulai dari belajr meniup selama 
berbulan-bulan. Belajar berjalan, merangkak, berguling, bicara satu dua huruf, 
belajar pakai baju, bahkan makan minum pun harus belajar dulu.  
“Bermain saja dia diajari. Saya yang antar jemput tok saja merasa 
capek. Apalagi Rayhan. Tapi Rayhan 90% tetap semangat 
sekolah dan belajar. 10%nya kadamg kambuh malas karena malas 
bangun pagi.. Jadi kadang saya merenungi.. sebenarnya siapa 
yang jadi guru dan siapa yang jadi murid kehidupan. Saya atau 
Rayhan?” Papar Subjek 1 menahan senyum.  
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Subjek 1 mengaku setiap kali ingin menyerah, setiap kali ingin 
kabur dari kenyataan, ingin berhenti, lalu bercermin pada semangat 
Rayhan, akhirnya jadi malu sendiri. Berikut penuturannya, 
“Saya berkali-kali ingin menyerah bu. Ya sudah.. gak usah 
sekolah. Gak usah antar jemput. Nikmatilah hidupmu sesukamu. 
Semacam itu. Capek dengan segala usaha materi dan non materi. 
Tapi selalu berakhir dengan keputusan Saya tidak akan menyerah 
meski saya ingin.” 
 
 Bagi Subjek 1, anaknya Rayhan juga menginspirasi. Misalnya ide tentang 
travelling dengan transportasi publik, ide membuat kaos, ide menulis, semua 
terinspirasi oleh Rayhan. Peneliti menemukan dokumen tulisan Nihan yang 
diunggah di microblog.  
 
Gambar 5 
Microblog Subjek 1 tentang Perjalanan Rayhan 
 
Sumber: Dokumen pribadi Subjek 1 
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5.2.b.  Subjek 2 
Subjek 2 sudah peneliti kenal lama, sekitar tahun 1999 saat sama-sama 
membentuk HOPPA (orang Tua Peduli Autis) di Malang. Komunitas yang 
menghimpun orang tua dan pemerhati anak-anak autis. Saat itu Indra merupakan 
ketua HOPPA.   
Sebelumnya, Subjek 2 adalah pegawai negeri sipil (PNS) di BKKBN 
khususnya di bagian Diklat. Namun, setelah Astri berusia 4 (empat) tahun dan di 
diagnosis menyandang autis berat, Subjek 2 memutuskan berhenti bekerja supaya 
bisa menangani Astri dengan lebih baik. Pada masa itu, Subjek 2 rajin melalap 
referensi tentag Autis. Terutama buku-buku tentang metode ABA 
(Applied..Behavior Analysis), dan juga TEACCH (Treatment and Education of 
Autistic and Communication related handicapped CHildren) . Subjek 2  juga  
mengikuti berbagai seminar dan pelatihan. Bahkan secara khusus belajar tentang 
Biomedis Treathment di Singapura dan tentang Neuro Linguistik di Autralia.  
Subjek 2 ini diawal-awal atau pada masa autism infatil (masa kanak-kanak) 
putri bungsunya, bisa dikatakan sebagai “aktivis” peduli autism. Undangan untuk 
ceramah dan mengajar dari khususnya program studi psikologi, pendidikan, dan 
kesehatan dengan materi seputar autism dan intervensi dini. Peneliti juga sempat 
melihat beberapa pemberitaan media massa tentang pernyataan-pernyataan Subjek 
2 sebagai sumber berita. Khususnya yang berkaitan dengan biomedis, diet, dan 
perhatian pada bahaya logam berat bagi anak-anak autis.   
Bercerita tentang keluarga besarnya, Subjek 2 yang dibesarkan dalam 
keluarga pendidik, nampak sekali mengagumi sang ibunda. Beberapa nasihat 
ibunda begitu terpatri dalam dirinya. Ibunda pula yang menginisiasi Subjek 2 untuk 
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mendirikan Pusat Terapi Autis pada tahun 2004. Pusat terapi tersebut sempat 
memiliki cabang di Kota Batu.  Perhatian ibunda dan subjek 2 pada dunia anak-
anak berkembang dengan pendirian satu yayasan “Restu Ibu” yang fokus pada 
pendidikan anak usia dini bagi masyarakat desa.  
“Ibuk saya memberi amanah tiga hal…” Katanya. “Pertama, 
rumah tidak boleh dijual. Kedua, ibuk meminta dikubur satu 
liang lahat dengan almarhum bapak. Ketiga, tempat terapi tidak 
boleh tutup karena ini adalah bagian dari amalan beliau.” 
 
Hingga sekarang pusat terapi autis tersebut masih ada dengan pelatih-
pelatih (therapist) yang berpengalaman karena sejak muda bertahan 
mengembangkan bersama Subjek 2. 
“Kini mereka yang meneruskan perjuangan. Saya sudah tua dan 
mulai sakit-sakitan, lebih fokus pada Astri. Demi masa depan 
Astri” Tutur Subjek 2 pada peneliti. 
 
Masih berkaitan dengan orang-orang di lingkup keluarga besar. Selain 
ibunda, subjek memaparkan bahwa hubungannya dengan adik nomer tiga sangat 
berarti dalam mendorong konsistensi mendampingi Astri. Adiknya yang seorang 
dokter itu adalah salah satu pemasok buku-buku penting dan informasi tentang autis 
yang saat itu tidak sebanyak sekarang. “Adik saya itu juga membantu secara 
ekonomi. Biaya untuk anak autis luar biasa.” Akunya. 
 Sementara saudara lainnya tidak banyak terlibat dalam penanganan Astri 
karena kesibukan masing-masing. Kondisi ini membuat jarak sehingga mereka juga 
tidak bisa akrab bahkan nampak masih ada ketakutan berinteraksi dengan Astri.  
“Saya tidak masalah dengan semua itu. Juga tidak berusaha 
meminta mereka lebih memahami Astri dan autis. Saya hanya 
tunjukkan bahwa meski autis, Astri bisa berkarya, dapat uang dan 
kelak menghidupi dirinya sendiri. Bila perlu juga bisa menggaji 
orang lain.” Papar Indra dengan penuh harapan. 
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Bagaimana Subjek menggambarkan diri dan perasaannya sebagai ibu dari 
anak autis?  
“Berat…jadi orang tua anak autis itu bueeeraaat.” Akunya. “Saat 
Astri didiagnosis autis pada usia 4 tahun waktu itu di Jakarta 
dengan dokter M. Aku disodori list..ada 100 list yang 
menunjukkan Astri menyandang autis berat. Bukan lagi sedang 
ataupun ringan.” 
 
Subjek 2 mengaku sudah melakukan apapun untuk buah hatinya. Test 
laboratorium, terapi, diet, memberi suplemen-suplemen, segala macam intervensi 
perilaku yang dipelajari dari buku-buku dan para pakar. 
“Pada akhirnya, semua kembali marang gusti Allah. Aku diberi 
titipan anak spesial, kukerjakan sebaik-baiknya apa yang aku 
bisa. Setelah itu, kersane Gusti Allah yang memutuskan tho.” 
 
Lalu Subjek  2 menggambarkan beratnya menjai ortu anak autis. Subjek memberi 
contoh, betapa banyak rumah tangga berantakan karena masalah anak autis ini. 
Pertengkaran hingga perceraian pasangan suami isteri banyak terjadi. Pengalaman 
Subjek 2 menghadapi para orang tua yang anak-anaknya masuk terapi di A Plus, 
menjadikannya sebagai tempat curhat juga bagi ibu-ibu.  
“Biasanya, bapak (suami) cari uang, setelah itu bruk..semua 
tentang anak diserahkan pada isteri (ibu). Saling 
menyalahkan…yeah. Belum lagi soal ekonomi. Biaya untuk anak 
autis sangat besar.” Jelas Subjek 2 serius. 
 
Ketika masa itu tahun 2001-2008 sebagai “aktivis” peduli autism, Subjek 2 
banyak memberi pendidikan pada  masyarakat tentang autism. Sebagai seorang ibu 
yang juga memiliki anak autis, Subjek 2 bisa merasakan apa yang dirasakan oleh 
para orang tua. 
“Kini aku wes tuwo, sakit-sakitan. Aku kudu fokus nang anakku. 
Bagaimana nanti anakku ini mandiri. Tentang anak-anak orang 
lain, wes ben sing enom-enom. Aku sudah mengader beberapa 
orang untuk melatih anak-anak autis iku.” 
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Subjek 2 berpendapat bahwa kedua orang tua harus fokus menangani anak. Selain 
masih minimnya peran ayah, subjek 2  merasa prihatin dengan fenomena saat ini 
dimana ibu-ibu muda asyik dengan gadget dan alpha dalam pengasuhan anak di 
masa tumbuh kembang. 
“Wes….dulu Astri kuajari mbenthel, eh..alate dicogrokno nang 
kuping, gendang telinganya robek. Begitu pula yang satu 
dimasukin pulpen, sobek pula. Akhirnya dia mendengar semua 
suara masuk telinganya sehingga kata dokter itu terdengar gaduh, 
Nah, itulah Astri humming untuk mengatasi sumpegnya. 
Nyeseelll..makanya anak itu ditunggoni” 
 
Ada masa Subjek 2 merasa semangat menurun. Yaitu setelah subjek 
menjalani dua kali operasi berat pada organ tubuhnya, dan terutama saat anak 
tantrum. Apalagi jika di tempat umum. Karakteristik anak subjek adalah humming 
(mengeluarkan suara gaduh). 
“Aku gak malu punya anak autis. Itu pemberian Gusti Allah. 
Dititipin.” Papar Subjek 2.   
 
 
5.2.c.   Subjek 3  
Kelahiran Nganjuk. Emak (nenek) adalah lurah dan secara turun temurun 
kemudian menitis ke beberapa putra-putranya. 
Keluarga Subjek 3 unik karena para cucu hidup bersama lebih banyak dalam 
pengasuhan Emak sehingga hubungan sepupu menjadi sangat dekat layaknya 
saudara kandung sepersusuan. Kultur budaya di masyarakat desa yang guyub rukun 
rupanya tidak begitu menitis pada Subjek 3 sebab dia lebih banyak tinggal di kota 
untuk studi, bekerja dan kemudian berumah tangga di Kota Malang. Subjek 3 
merasa kurang pandai dalam pergaulan sosial di lingkungan rumah maupun sekolah 
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anak-anak. Namun Subjek 3 berusaha berinteraksi secukupnya dengan lebih banyak 
berbagi daripada berkomunikasi dan berinteraksi sehari-hari.  
“Aku itu ingat pesan mamaku dan Emak, bahwa menjaga hidup 
bertentangga itu yang paling baik adalah dengan mangkuk alias 
berbagi makanan atau rejeki. Dan itu menututpi kekuranganku 
yang kurang pandai bersosialita” 
 
Rupanya kultur kehidupan Subjek 3 dengan keluarga besar (dengan episentrum 
Emak) menjadi energi tersendiri di masa penanganan Nuril dan Dhanis 
 Sebagai orang tua atau ibu, Subjek 3 mengibaratkan dirinya ini sedang 
diberi amanah anak surga. Maka anak juga harus disiapkan untuk menjadi penghuni 
surge. Itulah tugas orang tua.  
“Anak-anak ini akan membawa kita ke surga, bu. Saya sering 
bisiki ke telinga anak, kelak ajak mama ke surga ya, nak. ….” 
 
Untuk itu pendidikan dan praktek agama dengan anak-anak juga menjadi perhatian 
Subjek 3. Nuril dan Dhanis diajak sholat berjamaah di rumah. Mereka diajari 
berdo’a, mengaji dan hafalan surat-surat pendek. 
“Nuril abis sholat selalu do’a untuk orang tua Allohumagfirli..dan 
ya Allah sembuhkan aku dari autis dan jadikan aku anak sholehah 
dan pinter. Aamiin.. Pemikiranku adalah do’a kami sebagai yang 
diamanahi Alloh dan dari anaknya sendiri pasti dikabulkan 
Alloh…” 
 
5.2.d.  Subjek 4 
 
 Subjek 4 kelahiran 19 November 1980, memiliki tiga putra lelaki semua. 
Sulung menyandang autis. Subjek 4 merupakan anak pertama dari tiga bersaudara. 
Awalnya keluarga Subjek 3 tinggal di Balikpapan. Namun setelah anak sulung 
terdiagnosis penyandang autis, maka mereka pindah ke Malang. Pertama supaya 
memudahkan upaya terapi bagi Aldi putra mereka.  
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 “Awal-awal kami pindah memutuskan LDR (Long Distance 
Relation) sebab biaya untuk terapi Aldi yang besar, maka 
suami mempertahankan pekerjaan, sedangkan saya resign dari 
pekerjaan supaya bisa fokus dalam memdapingi Aldi” Jelas 
Subjek 4 
 
LDR yang semula diperkirakan untuk beberapa tahun saja, pada akhirnya berlanjut 
hingga sekarang setelah 6 tahun. 
 Subjek 4 menuturkan awal pindah ke Malang masih berkumpul dengan 
orang tua. Namun orang tua yang memiliki warung menjadi kendala tersendiri 
dalam penanganan diet Aldi.  
“Yaaa…biasa begitulah, embah sangat sayang pada cucunya 
sehingga apa yang dipunyai dan diminta oleh cucunya sering 
diberikan” Cerita Subjek 4. 
 
Akhirnya mereka memilih berpisah tinggal dengan orang tua dan 
memutuskan membeli rumah di daerah lain. Dengan begitu Subjek 4 bisa 
mengontrol dan menjaga diet Aldi. Walau soal diet Subjek 4 merasa masih harus 
mengdeukasi keluarga besarnya,  Subjek 4 merasa sangat bersyukur sebab adik-
adiknya bisa mengerti dan bahkan ikut membantu antar jemput terapi Aldi. Setelah 
berpindah Subjek 4 juga merasa bersyukur sebab para tetangga saling support. 
Subjek 4 menuturkan, keaktifan tetangga dalam berinteraksi membantu percepatan 
Aldi untuk verbal. 
 
5.2.e.   Subjek 5 
Subjek 5 lahir di Malang 40 tahun yang lalu. Sejak usia beberapa bulan, Susi 
diasuh atau diambil oleh keluarga pakde budenya yang memang tidak dikaruniai 
seorang anak juga karena kedua orang tuan kandungnya masih berusia muda. Susi 
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mengenali ibu kandungnya dari bude yang mengasuh pada saat sudah usia Sekolah 
Menengah Pertama (SMP).. 
Subjek 5 merasakan hubungannya dengan kedua orang tua kandung maupun 
kedua orang tua angkat tidak begitu dekat, alias biasa saja. Begitupula hubungan 
dengan saudara-saudara kandungnya, Subjek 5 mengaku tidak begitu dekat. 
“Kemungkinan karena kita sering terpisah jarak. Bapak 
seorang AL yang selalu ditugaskan kemana-mana dan saya 
selalu ikut. Yaaa..sepertinya tidak ada kesan maupun sesuatu 
yang mengecewakan..biasa-biasa saja bu.” Cerita Subjek 5.  
 
Lebih lanjut, Subjek 5 menceritakan bahwa keluarganya tinggal di Malang 
lagi saat Subjek 5 duduk di bangku SMP sementara bapak Subjek  masih tugas di 
Ambon. Subjek tinggal dengan ibu (emak) dan nenek ddi malang karena saat itu 
keadaan Ambon relatif kurang aman. 
Tentang dirinya sendiri, Subjek 5 mengaku sebagai berikut, 
“Saya orangnya cuek dengan apa yang saya anggap kurang 
penting dan bermanfaat. Terkadang perfesionis dan egois “ Cerita 
Subjek 5. 
 
 Gambaran subjek diperlukan untuk mendapatkan aspek sosial budaya dan 
personal yang melatar belakangi tindakan subjek. Seperti dibahas di awal bahwa 
pengalaman subjek tentunya tidak relepas dari refleksi tentang diri dan 
lingkungannya. Data yang peneliti sajikan nampak tidak merata kedalamannya di 
setiap subjek. Hal itu dikarenakan kemampuan subjek dalam mengungkapkan 
dirinya yang berbeda juga menunjukkan sedalam apa kesadaran diri subjek dalam 
memahami fenomena anaknya sebagai penyandang autis. Pengalaman belajar dan 
terlibat secara sosial berkaitan dengan penanganan anak penyandang autis juga 
turut memberi andil keluasan dan kedalaman data masing-masing subjek. 
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5.3.    Pengalaman Subjek dalam Menangani Anak Penyandang Autis 
 Bagian ini membahas pemahaman atau pengertian autism menurut subjek 
berdasarkan pengalaman dan kesadaran mereka, dan bagaimana mereka berdamai 
dengan pemahaman tersebut? 
Literatur penelitian tentang autism menunjukkan adanya pergeseran 
kesimpulan untuk penyebab munculnya autism. Awalnya tahun 1940-1960-an 
autism dimasukkan sebagai gangguan jiwa yang terjadi pada masa anak-anak dan 
diistilahkan sebagai asperger psychopathy. Namun pada tahun 1980an austism 
tidak lagi dikatagorikan sebagai penyakit jiwa, dan dikenalkan sebagai infatile 
autism. Tahun 1987, kata infatil dihilangkan dan diganti menjadi autistic disorder. 
Pada tahun 1990 autis dikatakan sebagai penyakit yang disebabkan oleh kerusakan 
gen. Tahun 1994 ditambahkan katagori Pervasive Developmental Disorder(PDD) 
dan beberapa subtipenya yang dikenal dengan (Austistic Spectrum Disorder (ASD). 
Sekarang diketahui bahwa autis merupakan gangguan perkembangan yang muncul 
sebelum usia 3 tahun dengan tipe karakteristik ketidak mampuan dalam bidang 
sosial, dan komunikasi, serta menunjukkan perilaku yang diulang-ulang (WHO-
ICD 10, 1992).  
Prognosis munculnya autis mengalami beberapa koreksi.  Tahun 1944 
muncul teori refrigerator mother yang mengasumsikan autis muncul pada anak 
karena diawal pengasuhan kurang mendapatkan stimulator dari ibunya yang tidak 
responsif terhadap anak mereka. Namun asumsi tersebut digugurkan oleh para 
pakar. Kini penyebab autis diketahui berbeda pada setiap kasus anak. Beberapa 
dugaan penyebab autism meliputi; gangguan pencernakan yang menimbulkan 
jamur usus dan morphic, paparan logam berat atau zat-zat lainnya yang 
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mencetuskan reaksi biologis dan neurologis, serta faktor genetis yang aktif karena 
mendapatkan stimulus dari luar, Bab ini memaparkan perspektif subjek tentang 
autism berdasarkan pengalaman, dan proses belajar para subjek.  Perspektif subjek 
tentang autism akan menunjukkan jalan bagi subjek untuk menentukan  jenis 
intervensi yang dipilih untuk anak-anak mereka.  
Subjek 1 memberi istilah perilaku autistic Rayhan sebagai sebagai SOP 
standart operational procedur (SOP) khas Rayhan. Beberapa contoh, Rayhan suka 
atau terobsesi dengan kartu-kartu Anjungan Tunai Mandiri (ATM) dan handphone. 
Sampai-sampai Rayhan suka merebut dua benda tersebut dari orang lain saat 
melihatnya. Dalam istilah professional, itu disebut obsesif atau ritualistik. Namun 
Subjek 1 akan sampaikan pada orang lain bahwa itu HOBI Rayhan. 
“Saya menyebut perbedaan pada Rayhan sebagai SOP atau 
semacam aturannya Rayhan.”, jelas Subjek 1. 
 
Seperti obsesi Rayhan dengan kostum bola. Dia akan memakainya 
kapanpun dan dimanapun. Bahkan saat diajak kondangan pernikahan, Rayhan akan 
memilih mengenakan kostum bola. Nah, Subjek 1 menganalogikan itu seperti ibu 
Rumah Tangga dengan daster. Bahwa bagi mereka (Rayhan dan ibu Rumah tangga) 
kostum kebangaan adalah soal kenyamanan, bukan soal keanehan.  
“Istilah seperti itu saya sampaikan untuk orang awam iya bu. 
Misalnya ibu bapak mertua ibu kontrakan tetangga yang kurang 
faham. Untuk teman efbe sering saya sebut sebagai obsesi” 
Papar Subjek 1. 
 
Alasan  Subjek 1 mengalihkan istilah obsesif dan perilaku autistik dengan hobi 
sebagai berikut, 
“Pernah saya jelaskan tapi malah bingung. Jadi saya ganti dengan 
hobi yang berlebihan hehehe. Keterpautan.. nemplok. Hobi kan 
berkaitan dengan minat. Sesuatu yang dipegang terus. Ada di 
dekatnya terus. Dicari-cari terus..” 
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Bagi Subjek 1 perilaku anak-anaknya itu tidak harus diubah.  Hanya perlu aturan 
saja. Minta ijin. Jika boleh bagaimana jika tidak boleh. Pinjam atau minta. Kapan 
dan dimana berapa lama. 
 “Karena saya tidak bisa memaksakan menjadi normal”, kata 
Subjek 1. 
 
Pemahaman tentang hal itu diperoleh Subjek 1 dengan proses yang panjang. 
Awal terapi, para pelatih di tempat terapi mengklaim bahwa perilaku seperti itu 
sebagai sesuatu yag abnormal. Maka harus dihilangkan dengan intervensi perilaku, 
Tentu Subjek 1 dan keluarga menjadi stress karena melihat kesulitan di depan mata 
mengubah perilaku Rayhan. Mereka jadi sering khawatir dan takut jika Rayhan 
berbuat salah di lingkungan sosial. Sisi lainnya mereka berusaha membuat Rayhan 
“normal” yang menyakitkan bagi Rayhan. Rayhan akan berontak, marah, dan 
membangkang. Sampai kemudian Subjek 1 bertemu dengan psikolog serta guru di 
tempat lain yang memberinya wawasan bahwa tidak harus itu dianggap sebagai 
perilaku abnormal. Namun sesuatu yang berbeda. Terapi perilaku dirancang tidak 
untuk menghilangkan perilaku itu, namun memberikan suatu aturan tentang 
bagaimana sepantasnya melakukan. Misal, berkaitan dengan hak milik. Rayhan 
harus meminta ijin yang punya kartu atau handphone atau apa yang menjadi obsesis 
dia jika kartu itu milik orang lain. Dan harus mengembalikan jika memang itu tidak 
diberikan. Rayhan diajari sebuah aturan supaya hobinya tersalurkan namun tidak 
merusak aturan sosial.  
Keputusan Subjek 1 dalam penanganan soal ini semakin mantab ketika 
ternyata dia mendapatkan kesempatan mengikuti pelatihan metode intervensi yang 
berbeda, yaitu metode Treatment and Education of Autistic and Communication 
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related handicapped CHildren (TEACCH) yang dikembangkan di negara Australia 
Barat.  Metode ini mendukung anggapan bahwa perilaku autistik merupakan 
perbedaan, bukan keabnormalan. 
Gambaran pandangan Subjek 1 tentang perilaku autistik Rayhan secara detil 
bisa juga dibaca dari dokumen yang peneliti ambil dari microblog pada Gambar 4. 
Autism bagi Subjek 1 seperti pernah ditulisnya pada status di facebook. Pada suatu 
kesempatan di tahun 2016, Subjek 1 sering mengunggah status kaos bertuliskan 
Autism is not Error Process, but it’s Diferenece Process. Dia bercerita bahwa itu 
merupakan ide sepupunya yang atas inisiatif pribadi mencetak beberapa kaos 
sebagai upaya kampanye Literasi Autism di Surabaya.  Adapun sepupunya itu 
terinspirasi oleh kampanye autism di luar negeri yang dia dapatkan dari hasil 
browsing di internet. Subjek 1 sangat setuju dengan ungkapan itu, bahkan dengan 
semangat ikut menjual kaos-kaos tersebut dan mengenakannya disetiap kesempatan 
sebagai upaya edukasi dan kampanye. 
Inisiatif sepupu Subjek 1 cukup membuatnya exited, bahagia dan haru. 
Ternyata juga diam-diam sepupunya itu sering mencari referensi tentang autism dan 
gerakan literasinya di luar negeri. Salah satu hasilnya adalah sepupu tersebut 
.memroduksi kaos tadi. Saat pertama kali bertemu dengan sepupunya yang telah 
membuat kaos tersebut.  Subjek 1 punya pengalaman berjalan bersama sepupunya 
yang mengenakan kaos tersebut ke sebuah mall besar. 
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Gambar 6: Status Subjek 1 di Akun Facebook. 
Sumber: www.aku dan autism.blogspot.com  
Jadi, saat ini kami terus meningkatkan kesenangannya untuk menyalurkan obsesi terhadap BUKU, 
MAJALAH, KORAN, KOMPUTER, FOTOGRAFI, LEGO, memelihara IKAN atau AYAM. 
 
Pernah juga dulu ada yang menanyakan latar belakang obsesi berlebihan terhadap kartu ATM, HP, 
dan KAMERA. Semua berawal dari saat mulai bayi, saya terbiasa mengajaknya kemanapun, 
termasuk ke mesin ATM. Di rumah, saya terbiasa mengabadikan aktifitasnya ke dalam foto atau 
video melalui HP, lalu memperlihatkan hasil rekaman atau foto kepada Rayhan. Atau sekedar 
memperdengarkan lagu-lagu berirama senang untuk anak-anak. Tanpa saya sadari, hal itu menjadi 
hal  paling menarik yang terekam alam otak seorang anak penyandang autis. Padahal mungkin 
akan biasa saja untuk anak bukan penyandang autis. Bisa jadi pula tidak menarik sama sekali bagi 
penyandang autis yang lain. Saya pernah membaca tentang obsesi penyandang autis terhadap 
SEDOTAN, MESIN CUCI, bahkan ada yang sangat terobsesi dengan semua benda yang berwarna 
PUTIH. Tapi sedotan, mesin cuci, atau benda warna putih ternyata  sama sekali tidak menarik bagi 
Rayhan. 
 
Ada beberapa benda yang menjadi obsesinya. Mulai dari tingkat ringan sampai tingkat berlebihan. 
Buku, majalah, koran, mainan, lego, boneka hewan, ikan, ayam, sapi, jalan-jalan.. Beberapa benda 
yang menjadi obsesi ringan sampai sedang. Obsesi berat, seperti kartu kredit/ATM, bank, 
handphone, dan kamera. Perilaku obsesif ini meliputi ingin melihat, memegang, dan memainkan, 
tanpa pernah merusaknya dengan sengaja. Uniknya lagi, obsesinya hanya muncul dalam ruang 
lingkup pribadi, apabila ada tamu, atau kita ajak bertamu di rumah seseorang. Dan tidak muncul jika 
berada di tempat umum misalnya minimarket, bank, pasar, tempat wisata. Di tempat umum, dia 
hanya melirik, atau melihat saja orang lain membawa barang-barang yang menjadi obsesinya. 
 
Sebagai gambaran, jika ada pertanyaan "Apa sih yang dilakukan Rayhan bila ada seorang bertamu 
ke rumah, atau kita ajak bertamu, atau bertemu orang lain di rumah teman?" 
 
Jawabnya adalah "Dia akan menyambut TAS, DOMPET, HP anda, dan akan merebut, membukanya, 
mencari tahu apa isinya. Jika ia menemukan ATM/kartu kredit, dia akan memegangnya, tersenyum, 
membaca tulisan di atas kartu tersebut. Jika ia menemukan HP, hal yang sama akan ia lakukan, 
bahkan dia akan segera menemukan tombol pembuka kunci HP. Jika ia menemukan kamera, dengan 
senang dia akan memegang, melihat dengan detil mencari tombol ON/OFF, membaca merek, dan 
mulai mencari objek untuk dijepret. 
 
Begitu terobsesinya, sampai-sampai dia memfoto beberapa objek ATM, atau 
menggambar kartu ATM berulang-ulang dengan logo bank yang berbeda, atau minta difoto di 
depan mesin ATM. 
 
Sebenarnya tidak ada yang  perlu dikhawatirkan berlebihan dengan obsesi tersebut. 
Karena kami pun meyakini bahwa dengan arahan yang benar, OBSESInya bisa berubah menjadi 
POTENSI. Apalagi apabila kami berhasil mengganti posisi barang OBSESI berat terhadap barang-
barang OBSESI sedang. Obsesi kartu ATM menjadi obsesi membaca buku, obsesi HP menjadi 
obsesi terhadap komputer. Karena barang-barang yang menjadi obsesi berat merupakan barang-
barang yang sifatnya PRIBADI, dan sangat tidak etis apabila Rayhan dengan tiba-tiba berusaha 
mengambil benda tersebut, meskipun apabila akan pulang dia dengan sukarela (tapi raut mukanya 
tampak berat dan hampir menangis)  mengembalikan kepada yang punya. 
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Subjek 1 melihat banyak orang nampak melirik mereka dengan pandangan 
atau ekspresi yang bermacam-macam. Antara heran, penasaran, dan aneh. Namun 
Subjek 1 dan sepupunya tertawa puas karena merasa telah membebaskan diri dari 
rasa malu.  
Perhatian sepupu Subjek 1, tidak datang dengan tiba-tiba. Subjek 1 
menuturkan bahwa sepupu tersebut saat masih mahasiswa memang sempat dua 
tahun tinggal bersama keluarga Subjek 1. Dia tahu bagaimana keadaan Rayhan dan 
bagaimana saudaranya itu melakukan perjuangan yang tidak mudah. Subjek 1 
menduga, mungkin itu yang menggugah sepupunya lebih peduli. Bagi Subjek 1 
kehadiran saudara yang supporting seperti itu sangat diperlukan terutama untuk 
bisa meneruskan literasi pada keluarga besar tentang autis. Subjek 1 mengibaratkan 
sepupu tersebut menjadi kepanjangan mulut bagi Subjek 1 dan Rayhan serta Raka. 
Banyak intepretasi orang tentang autism. Terutama tentu saja referensinya 
dari para pakar kedokteran, maupun psikiater. Subjek 2 sendiri memiliki pandangan 
tentang autism sebagai berikut, 
“Kalau bilang abnormal, kita ini abnormal bu karena pakai 
kacamata. Iya khan? Bagiku autis itu bukan penyakit. Selama ini 
pakar bilang autis is curable, bukan cured khan? Dan ternyata 
yang bilang autis is curable itu indikasi sembuhnya adalah bisa 
sekolah. Bahkan sampai sarjana atau S2…tapi terus setelah itu 
apa? Dunia kerja tetap sulit menerima mereka untuk bekerja.” 
Demikian analisis Subjek 2. 
 
Namun begitu, Subjek 2 mempercayai bahwa dengan diet gula, gluten, 
casein, dan beberapa pencetus allergen seperti phenol, zat-zat yag mengandung 
logam berat akan memperbaiki perilaku anak-anak autis. Hal ini juga berdasarkan 
pengalaman Subjek 2 sendiri ketika memberlakukan diet yang ketat pada Astri. 
Bahkan juga memperhatikan peralatan masak yang tidak terpapar oleh logam berat 
27 
 
atau zat-zat tertentu. Subjek 2 memasak makanan untuk Astri dengan peralatan 
yang berbahan kaca dari merk tertentu yang telah direkomendasi aman bagi anak 
autis. Subjek 2 meyakini jika Astri stimming berarti ada bocor dietnya. Harus dicari 
sumber masalah yang telah dia konsumsi sebelumnya. 
Keputusan diet ketat dan memilih metode Biomedical Treathment 
Intervention (BIT) sebagai salah satu penanganan Astri, merupakan proses panjang 
hasil belajar, dan konsultasi dengan para pakar. 
“Ada masa Astri pada fase yang buruk, dimana dia uring-uringan. 
Sering marah. Tantrum bahkan menyakiti. Itu memasuki puber. Aku 
ini pernah dapat 6 jahitan karena digigit oleh Astri. Setelah 
konsultasi dengan pakar, diduga Astri kekurangan kalsium. Maka 
dia mulai kuberi suplemen-suplemen kalsium dan lainnya. Ternyata 
perilakunya jauh lebih baik setelah itu. Dia lebih tenang, tidak 
mudah marah, dan dengan semangat berinisiatif mengerjakan 
keterampilan.” 
 
Nah, tentu semua itu memerlukan biaya yang cukup besar. Metode diet juga 
memerlukan biaya dan kedisplinan yang tinggi. Untungnya Subjek 2 dibantu oleh 
tim yang terdiri dari pelatih yang mengawasi metode-metode tersebut, disamping 
juga pelatih untuk terapi perilaku. 
Subjek 3 dan suami memilih penanganan anak-anak autisnya dengan terapi 
ABA dan DIET total. Metode ABA dikerjakan dengan dua asisten yang 
mendampingi anak-anak di rumah dalam pengawasan suami, maupun di sekolah. 
Diet gluten free-casein free-sugar free, dan menggunakan peralatan masak serta 
peralatan makan dari kaca dengan merek khusus. Bahkan Subjek 3 menggunakan 
alat khusus untuk mengukur kadar asam-basa (Ph) air minum yang diberikan 
kepada anak-anak.  
  Selain ABA dan diet, Subjek 3 sangat percaya “obat autis” yang lain 
adalah sedekah. Sejak 2013, setiap kamis malam Nuril sedekah nasi bungkus untuk 
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para tunawisma (Wawancara 15 Juli 2013). Subjek 3  meyakini bahwa dengan itu 
ada do’a disana yang membantu mempercepat kemampuan interaksi anak.   
“Sedekah itu tidak buat kita miskin tapi sebaliknya....rejeki cepet 
banget ngalirnya dan tdk terduga”, tutur Yuli. “Kalau masalah 
sedekah...itu dari ustadz-ustadz selama kita ngaji .. mengikuti 
kajian dan kita coba mengamalkannya.” 
 
Subjek 3 menceritakan bahwa Nuril yang keliling setiap kamis sore memberikan 
kepada mereka-mereka yang kurang beruntung. Menurut Yuli itu akan melekat di 
memori Nuril, membentuk empatinya terhadap sesama. 
“Obat autis adalah DIET dan DO’A.” Kata Yuli menegaskan. 
 
 Dia puas dengan kemajuan yang dicapai Nuril maupun Dhanis higga saat ini.  
“.. dan Nuril abis sholat selalu doa untuk ortu 
allohumaqfirli....dan Ya Alloh sembuhkan aku dari autis dan 
jadikan aku anak sholehah dan pinter dan amin. Pemikiranku 
adalah doa kami sebagai yang diamanahi Alloh dan dari anaknya 
sendiri pasti di kabulkan Alloh.” Tambah Subjek 3 lebih lanjut. 
 
Pandangan Subjek 3 tentang campur tangan Tuhan begitu kuat. Padahal menurut 
Subjek 3, jika dihitung secara matematis, penghasilan dia dan suaminya tidak akan 
cukup membiayai penanganan Nuril dan Dhanis sejauh ini. 
“ Sekarang saya merasa langkah saya ringan,bu…bukan beban. 
Meski anak saya dua autis semua dan kami bukan PNS yang ada 
pension. Karena kami punya Allah. Masalah rejeki saya pasrahkan 
pada Allah..saya punya keyakinan..rejeki gak salah alamat. Minta 
sama Allah. Sudah saya alami. Ketika kita berbagi..ternyata rejeki 
dilipatgandakan sama Allah itu benar. Saya mengalaminya. 
Makanya saya takut kalau sampai Allah berpaling..Allah akan 
selalu memberikan apa yang kita pikirkan..” 
  
Subjek 2 menambahkan, prosesnya adalah menerima, ikhlas, berusaha, memberi, 
maka kemudahan di depan mata. 
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“Kalau kita belum ikhlas menerima kondisi anak kita 
abk..bagaimana kemudahan akan datang..karena isi hati adalah 
mengeluh, memberontak, demikian.” kata Subjek 3. 
 
Anak Subjek 5 bernama Lintang awalnya mendapat diagnosis Attention 
Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) yang merupakan spektrum Autisme, pada 
saat usia 2 tahun. Lalu menjalani terapi beberapa kali dan kemudian putus karena 
keterbatasan biaya. Saat itu kemudian di”titipkan” di play group. 
“Saat itu saya masih merasa belum terima, bu..cenderung tidak 
percaya dokter”, Kenang Subjek 5.  
 
 Selama satu tahun Lintang ada di playgroup, lalu kemudian Subjek 5 
mendapat saran supaya Lintang dimasukkan di Sekolah Luar Biasa (SLB) khusus. 
Observasi dari SLB menyimpulkan bahwa selain ada keterlambatan belajar, 
Lintang juga menyandang autis.  Rasa percaya Subjek 5 pada kredibilitas SLB 
membuka mata Subjek 5 bahwa sejak itu harus mulai menyiapkan Lintang ketika 
nanti dewasa sebaik mungkin. Subjek 5 juga mulai mengembangkan jaringan 
dengan sesama orang tua anak penyandang autism. Dia mencoba bergabung dalam 
parent support group ketika ada kegiatan. 
 Menurut Subjek 5, autism bukanlah penyakit, namun sebuah gangguan 
tumbuh kembang dan perilaku. Bukan faktor keturunan dan  tidak diketahui pasti 
apa penyebab utamanya? Namun Subjek 5 percaya dengan penanganan akan 
memperkecil gangguan. 
 Sejauh ini Subjek 5 mengaku menyerahkan sepenuhnya penanganan 
Lintang kepada pihak sekolah. 
“…di rumah saya tidak menerapkan metode apapun..jadi saya 
mendidiknya seperti Lintang tidak mengalami gangguan apapun. 
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Mengajari apa yang seharusnya diajarkan sesuai dengan 
kemampuan Lintang saat ini.” Demikian penuturan Subjek 5. 
 Bagi Subjek 5, Lintang anaknya yang menyandang autism adalah titipan 
yang dianugerahkan karena membuat Subjek 5 banyak belajar dan terus belajar 
apapun. 
“Hidup bersama Lintang mendidik saya supaya tidak terlalu 
perfeksionis dan lebih bersabar lagi..dan kelak Insya Allah 
menjadi peringan dosa saya..aamiin.” Kata Subjek 5.  
 
 Suatu ketika Subjek 5 pernah terlibat dalam satu kegiatan bersama peneliti, 
Subjek 1 dan Subjek 3 dalam Festival Karya Anak Autisma tahun 2016 oleh 
Sahabat Autisma malang (SAMA). Pada segmen lomba foto, Lintang anaknya 
ditetapkan sebagai pemenang Lomba Foto. Subjek 5 merasa senang sekali. Dia 
berniat akan mengasah kemampuan Lintang dalam memotret. 
“Saya melihat Lintang unik dalam mengambil sudut pandang 
ketika memotret. Fotonya yang menang itu awalnya ditemukan 
oleh adiknya, terus atas inisiatif sang adik, foto tersebut dicetak 
dan diikutkan lomba..Alhamdulillah menang.” Cerita Subjek 5. 
 
 Subjek 5 mengaku bahwa keikut sertaannya pada event yang 
diselenggarakan Sahabat Autisma Malang (SAMA) tahun 2015 cukup menjawab 
kegundahannya. Saat itu tema SAMA adalah Festival Bakat Anak Autis. Semangat 
dari panitia (dimana peneliti terlibat dalam penyelenggaraan festival tersebut 
bersama dengan Subjek 4 dan Subjek 3) adalah mengedukasi masyarakat bahwa 
bakat itu bukan hanya keterampilan melukis, merangkai, bernyanyi, dan music. 
Namun berdasarkan nasihat psikolog yang menjadi salah satu pendiri SAMA, bakat 
adalah apapun yang bisa dilakukan anak dengan lebih baik dari yang lainnya.  
“Saya ingat, waktu itu bu Frida memaksa saya untuk membingkai 
foto-foto hasil jepretan Lintang untuk kemudian dipamerkan 
dalam festival. Saya jadi percaya diri bahwa mungkin saja 
Lintang memiliki bakat disitu.” Tutur Subjek 5.  
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 Rasa percaya diri itu juga terlihat di rumah Subjek 5 dimana sebagian 
temboknya digunakan sebagai “ruang pamer” foto-foto hasil bidikan Lintang. 
Subjek juga mengaku bahwa sedikit demi sedikit melengkapi peralatan foto untuk 
Lintang.   
 Berdamai dengan autism yang dimaksud dalam penelitian ini adalah kondisi 
emosional dari para subjek dalam menerima anak-anak mereka yang menyandang 
autism. Fase ini melewati fase diagnosis dan fase penolakan. Menarik terungkap, 
penolakan sempat nampak pada Subjek 1, namun justeru Subjek 1 yang juga 
nampak mampu mengungkapkan pengalamannya secara mendalam dan lebih 
reflektif. Dilihat dari aspek keterbukaan komunikasi di masyarakat, Subjek 1 juga 
nampak lebih aktif. Data-data selanjutnya akan menunjukkan hal tersebut. 
 
5.4. Ketegangan Habermasian 
Keluarga dengan anak penyandang autism dihadapkan pada kenyataan 
bahwa intervensi untuk penyandang autism ini melibatkan banyak pendekatan dan 
fase atau tahapan-tahapan “pemulihan” yang ditawarkan oleh sistem kepakaran,  
sistem sekolah, dan sistem masyarakat secara umum termasuk keluarga besar. 
Tawaran intervensi kepada anak autism oleh sistem tidak jarang menimbulkan 
ketegangan di keluarga penyandang karena kurang sesuai dengan pengalaman 
sehari-hari mereka yang hidup 24 jam bersama anak penyandang autism. Bab ini 
mengekplorasi pengalaman sehari-hari atau lifeworld.    
Ekplorasi pengalaman orang tua melalui lifeworld peneliti maksudkan 
untuk  menjelaskan pengalaman sadar subjek penelitian (Harvey, MacDonald and 
Hill 2000). Ashworth 2003a). Awalnya dalam menggali lifeworld peneliti lakukan 
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dengan membuang sejauh mungkin teori dan  pengaruh sikap pribadi peneliti. 
Walau sebenarnya peneliti sendiri memperjuangkan bahwa ibu atau orang tua dan 
keluarga yang hidup bersama penyandang autism layak dipertimbangkan sebagai 
“pakar”. Namun, demi mendapatkan perspektif yang murni, maka diawal 
pengumpulan data, peneliti menunda pemberitahuan sikap tersebut. Begitu 
pengalaman subjek peneliti tulis kembali, peneliti dapat menempatkan data secara 
pribadi dan politis, namun hanya untuk menyarankan mengapa kejadian tersebut 
dapat dialami dengan cara tertentu, tanpa mempertanyakan "validitas" dari 
pengalaman itu (Williams 1996, 209). 
Tidak semua pengalaman subjek digali secara mendalam oleh peneliti, 
namun pengalaman yang paling diingat dan dianggap penting oleh subjek. Disini 
proses pengumpulan data dilakukan dengan melibatkan subjek untuk 
mengidentifikasi pengalaman yang dianggap penting. Selama proses penelitian, 
peneliti juga mendukung upaya subjek secara aktif menghubungi peneliti ketika 
menemukan sebuah makna/nilai dari pembicaraan sebelumnya. Hal ini merupakan 
refleksi para subjek atas eksplorasi peneliti. Proses refleksi membuat kesadaran 
subjek lebih kuat, dan bisa meningkatkan rasa percaya kepada peneliti. Ferivikasi 
data dilakukan terus menerus kepada peserta sehingga mereka yakin bahwa 
pengalaman mereka telah peneliti pahami dan diwakili dalam laporan secara tepat. 
Berdasarkan temuan data, peneliti menemukan ketegangan Habermasian, 
yakni antara Sistem dan Lifeworld. Terdapat empat sistem yang utama berdasarkan 
pengalaman Subjek, yakni sistem kepakaran, keluarga, institusi sekolah, dan 
masyarakat umum. 
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5.4.1.  Sistem Pakar dan Lifeworld 
Awal kehidupan sosial anak penyandang autism adalah sejak diagnosis 
pakar diperoleh oleh para orang tua. Pakar yang dikaitkan dengan diagnosis ini 
meliputi dokter tumbuh kembang anak, psikiater, psikolog, dan pakar biomedis. 
Para Subjek mengaku mendapatkan diagnosis dari para pakar tersebut. Sejauh ini 
sistem kepakaran sesuai dengan rekomendasi Organisasi Autis Dunia menawarkan 
37 metode intervensi dan terapi. Subjek 2,  Subjek 3, dan subjek 4 lebih 
komprehensif dalam melakukan deteksi awal melalui serangkaian uji klinis.  
Pengalaman Subjek 1 dalam usaha penanganan profesional untuk Rayhan 
adalah konsultasi dengan para dokter dan psikiater, therapist dan psikolog. Barisan 
dokter meliputi: Dokter Anak, dokter Tumbuh Kembang, dokter THT, dan 
Psikiater. Kisah Subjek 1 tentang dokter anak, sebagai berikut, 
“..yang di dokter anak, dokter  praktek di rumah blas gak 
menyenangkan. Cara komunikasi  langsung jebret. Saat 
ditimbang Rayhan ga bisa anteng.. langsung bilang autis. 
Ketus dan tanpa empati ekspresi.”  
 
Dokter anak menyarankan nama satu sekolah. Tapi diam-diam Subjek 1 mencari 
info melalui telepon dan internet/warnet. Mengenai apa yang harus dilakukannya.  
“Saya tidak langsung ke BK (nama sebuah pusat terapi-pen). Cari 
info dulu tentang autis, ciri-ciri, dan apa yang dilakukan. Naahh.. 
trus saya nemu blog bu frida.” Jelas Subjek 1 kepada peneliti. 
 
Saat ke dokter tumbuh kembang, baik di RSSA dan saat praktek di rumah 
komunikasi dirasakan Subjek 1 berjalan sangat baik. Dokter memberi prolog 
sebelum menyampaikan penjelasan, memotivasi, menenangkan, tidak ketus dan 
ekspresif. Dokter tumbuh kembang anak inilah yang kemudian memberi rujukan ke 
dokter THT karena merasa masih ragu-ragu.  
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Pengalaman dengan dokter THT di RSSA, mengecewakan. Dokter tidak 
menggali data dan berdasarkan fakta melihat satu kali pada anak, langsung  menulis 
Rayhan tuli. Subjek 1 berusaha memberi informasi bahwa saat di rumah jika 
Rayhan mendengar suara HP atau TV dia respon. Tapi dokter THT menolak 
pendapat Subjek1 dan bersikeras ngotot bahwa itu karena frekuensi gelombang 
suaranya pas keras. Malah dokter THT menasihati  Subjek 1 bahwa  tidak apa-apa 
jika punya anak tuli. Sebagai tindak lanjut, dokter menyarankan pengobatam THT 
dan diminta lanjut sampai skrining organ dengan dibius.  
“Saya hentikan langsung setelah ketemu dokternya. Obat 
tidak saya tebus. Audiogram saya cancel” 
 
Subjek 1 merasa illfil saat itu. Soalnya Subjek 1 juga sempat dibentak saat Rayham 
berontak waktu diperiksa. Subjek 1 menolak pendapat dokter THT karena yakin 
Rayhan tidak tuli. 
Sama halnya dengan dokter THT, Subjek 1 juga merasa kecewa saat 
konsultasi dengan psikiater  Subjek 1 mengawali pembicaraan dengan memberi 
gambaran bahwa Rayhan usia dua tahun suspect autism dan belum bicara.  
“Menurut dokter bagaimana?” 
 Lalu psikiater meminta waktu  pengamatan sekitar 10 menit. Dan  setuju juga 
bahwa anak autism. Akhirnya psikiater menulis resep untuk ditebus dan surat 
pengantar periksa kandungan logam berat di Surabaya. Namun ada yang 
mengganjal. Menurut Subjek 1, psikiater tidak menggali data dari ortu dengan 
cukup.  
“Mungkin menganggap ortu tidak atau kurang objektif. Tapi 
saya rasa semua ortu adalah pihak yang paling tahu data 
tentang anaknya.” Keluh Subjek 1. 
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Bahkan Subjek 1 mengaku punya pengalaman buruk saat berhadapan konsultasi 
yang kedua dengan Psikiater yang sama. 
“Saat resep pertama saya tebus bu. Kaget.. mahaall.. sampe 
habis lima ratus sampai enam ratus ribu. Pertemuan berikutnya 
dengan psikiater yang membuat saya shock” 
 
Berikut percakapan yang diingat Subjek 1: 
 
 
 
 
 
 
 “Saya langsung jadi keder dan tidak lagi bisa percaya 
psikiaternya. Karena bertemu sepuluh menit diagnosisnya 
autis. Bertemu lima menit dua bulan berikutnya diagnosisnya 
telat bicara. Setahu info yang saya baca.. perlu observasi 
lama.” Aku Subjek 1. 
 
Akhirnya Subjek 1 kroscek langsung ke terapis dan terapis menjelaskan bahwa 
dengan melihat ciri-ciri Rayhan, masuk autism. “Anehnya saya lebih percaya 
.terapis dibanding psikiater,” Jelas Subjek 1. Walaupun Subjek 1 belum tahu latar 
belakang sang therapist.  Tapi Subjek 1 pernah  bertanya sudah berapa lama bekerja 
sebagai therapist? Ternyata sudah lebih 2 tahun. Dan dalam sehari mengisi terapi 4 
sesi (@2jam x 4 = 8 jam). Subjek 1 juga menilai sang therapist melalui ekspresi 
wajah dan gesture saat berbicara. .  
“ Ucapannya konsisten. Terbuka dengan pertanyaan-
pertanyaan saya.” Papar Subjek 1 yang membuatnya percaya 
dengan kompetensi therapist. 
 
N:  Dok ini Rayhan kami sudah sekali ketemu dengan 
Ibu. Bagaimana menurut dokter perkembangannya ?  
Ps: ooo ini Rayhan yang telat bicara ya. Ini sih telat bicara  
      saja.  
N: Saat pertama dulu menurut dokter suspect autis dok.  
Ps: Nggak kok telat bicara.  
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Selain itu Subjek 1 lebih percaya pada therapist karena Info dari terapis 
sama seperti informasi dari beberapa sumber yang pernah Subjek 1 baca, Apalagi 
ternyata Subjek 1 pernah selama satu bulan mendampingin anak dosennya saat 
kuliah di Institut Pertanian Bogor (IPB). Anak sang dosen juga menyandang autism. 
Pengalaman-pengalaman kurang menyenangkan dengan para ahli medis 
tadi membuat Subjek 1 lebih waspada.  
“Sejak saat itu.. setiap memerlukan dokter, dokter anak, RS, dr 
THT, dll.. termasuk dokter untuk khitan.. tetap kami survey 
lebih dahulu. Kami cari info rekomendasi lebih dahulu. Karena 
komunikasi antara dokter dan pasien menjadi hal yang penting 
dlm pengobatan. Sepertinya saya sendiri lebih trauma dengan 
cara komunikasi dokter anak tersebut daripada diagnosanya 
sendiri..” 
 
Sekitar tahun 2013, Subjek 1 bergabung dengan PSG Sahabat Autisma. Pada suatu 
kegiatan SAMA, Subjek 1 mendapat kesempatan dipertemukan dengan seorang 
psikolog. Pertama menjelaskan tentang kondisi Rayhan, Subjek 1 menuturkan 
kepada psikolog sbb, 
“Rayhan usia enam menuju tujuh tahun. Saat ini sekolah di TK 
inklusi. Nah, rencana kami tahun depan mau masuk SD, 
menurut bu Jean apakah Rayhan sudah siap? Dan apa saja 
yang perlu kami siapkan lagi?” 
 
Lalu psikolog melakukan tanya jawab dengan Rayhan. Disepakati akan  ada sesi 
janjian berikutnya untuk observasi lebih lama.   
“ ..dengan psikolog bu Jean saya baru sreg. Terbuka dan 
tegas. Bu Jean pernah menegur kami ortunya. Tapi kami 
merasa malu saja.. tidak sampai kecewa atau marah. Malah 
akhirnya senang karena diingatkan.” Akunya gembira.  
 
Subjek 1 mengakui psikolog bu Jeanne komunikasinya sangat baik. Meski di awal 
Subjek 1 dan suami kadang deg-degan jika bertemu untuk konsultasi. Takut salah. 
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Selain bu Jeanne, Subjek 1 juga merasa nyaman berbicara dengan kepala sekolah 
Rayhan yang berlatar belakang sarjana psikologi karena Bahasa yang bisa diterima.   
Dengan demikian, dalam merespon konsultasi dengan para ahli medis, Subjek 
1 melakukan hal-hal berikut: 
1. Mencari info di media tentang ciri-ciri autism  
2. Mencari info Rumah sakit  klinik pusat terapi sekolah khusus di Malang  
3. Mencari info siapa keluarga lain yang punya anak autis untuk telp/ketemu 
untuk menggali tentang apa yang harus saya lakukan.  
4. Semua tersebut saya lakukan termasuk akhirnya saya survey semua tempat 
terapi. Termasuk blessing kids. 
5. Mencatat berdasarkan SWOT untuk membandingkan. 
 
Subjek 1 mengaku membuat daftar tempat terapi. Sekitar ada 4-5. Termasuk RSI 
dan RSU Lalu mengunjunginya satu persatu. Saat Subjek 1 ke salah satu pusat 
terapi, dia belum cocok. Jadi cari yang lain, lalu  tidak sengaja menemukan “CA”.  
 Setelah puas dengan hasil diagnosis, persoalan dirasakan Subjek 1 belum 
selesai karena ada perbedaan ketika proses terapi berikutnya, yakni berhadapan 
dengan therapist.  Subjek 1 merasa tidak sepakat saat para therapist menglaim 
perilaku putra Subjek 1 harus “dibuat normal”. Perilaku tersebut berkaitan dengan 
dorongan yang kuat pada diri putranya untuk mengoleksi berbagai jenis kartu, 
terutama kartu ATM. Dorongan itu sangat kuat karena putra Subjek 1 terlalu fokus 
pada kartu hingga siapapun yang nampak memiliki kartu tersebut, putranya ingin 
menyentuh dan memilikinya.  
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 Klaim terapis membuat Subjek 1 merasa “tidak mampu” dan 
membayangkan upayanya nanti akan mendapat perlawanan yang luar biasa dari 
putranya. Inilah yang merupakan salah satu faktor yang disebut subjek 1 sebagai 
sumber stres dan gangguan bagi keluarga.  Bukan masalah yang berasal dari 
"kekurangan" anak mereka, namun batasan yang diberlakukan oleh profesional. 
Subjek 1 memberi label perilaku putranya itu bukan semata “ketidak normalan”, 
melainkan sebagai sebuah obsesi. Sehingga dengan label “obsesi” bukan 
“kecacatan/ketidak normalan” maka Subjek 1 bersama keluarga bisa memilih 
penanganan yang “tidak menyakitkan” putranya. 
 Kini, obsesi anaknya akan kartu ATM itu tidak dihilangkan, melainkan 
ditangani dengan cara membuat aturan etis yang menjadi kesepakatan dengan 
putranya tsb. Misalnya, saat peneliti datang ke rumah Subjek 1. Putranya langsung 
menyambut peneliti dengan tanya jawab sebagai berikut: 
 Anak Subjek 1 (PS) dan Peneliti (P) :  
  AS  : Bu Frida, punya kartu bank? Boleh lihat? (menurut subjek,      
  biasanya awalnya lihat dulu baru akan dipinjam, dan jika    
  memungkinkan dimiliki) 
 P : Punya, mengapa ingin lihat? 
 AS : Kartu bank apa? Boleh pinjam? 
 P : Kartu BNI. Janji pinjam ya? Kalau bu Frida pulang, dikembalikan 
 P : Iya, janji. 
 
 Jadi aturan etiketnya adalah anak Subjek 1 boleh bertanya, mengutarakan 
maksudnya mengapa bertanya? dan ada kesepakatan yang harus dipatuhi. Tidak 
boleh langsung menyerobot tas/dompet dimana kartu tersebut disimpan. Saat 
peneliti mau pamit, Subjek 1 mengingatkan kepada anaknya supaya 
mengembalikan kartu sesuai dengan janji, dan mengucapkan terimakasih. 
“…dengan begitu “kekuarangan” yang saya sebut sebagai obsesi 
itu dikendalikan dengan aturan sosial. Membedakan mana hak 
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milik dan bukan, serta bagaimana komunikasi interaksi harus 
anak saya lakukan…” Jelas Subjek 1. 
 
Sikap Subjek 1 ini didasari oleh kayakinan bahwa autism is not error process, but 
diference prosess.  
 Sementara itu Subjek 2 agak berbeda dengan klaim pakar soal Autism is 
Currable.  Menurut Subjek 2 klaim pakar yang mengatakan autism is curable 
cenderung dengan indicator “kesuksesan” mampu sekolah seperti anak-anak 
lainnya yang tidak autis (anak normal). 
“Khan dibilang curable khan? Bukan cured? Artinya tidak 
sembuh seperti halnya sebuah penyakit tho.” Simpul Subjek 2.  
 
Pengalaman kesadaran Subjek 2 berbeda dengan Subjek 3 dan subjek 4. 
Berkaitan dengan klaim pakar bahwa autism is curable, subjek 3 dan 4 yakin bahwa 
anak autis akan bisa sembuh seperti klaim pakar tentang hal ini sebab sepakat 
dengan klaim pakar, mereka juga mengklaim bahwa autism adalah penyakit yang 
bersumber pada gangguan pencernakan.  Baik subjek 3 maupun subjek 4 menaruh 
harapan bahwa anak-anaknya akan sembuh dengan indikator mampu bersekolah 
seperti anak-anak yang lain. 
Meski begitu, Subjek 2 mengalami adanya perbaikan perilaku pada 
putranya setelah menjalani program diet dan BIT (Biomedical Intervention 
Therapy). Diet gula, terigu, kasein (susu), menyeleksi makan yang tidak 
terkontaminasi logam berat, pengawet, rotasi menu makanan, memasak dengan 
peralatan khusus, serta ditambahi dengan suplemen tertentu untuk pencernakan dan 
zat-zat yang kurang. 
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 Sedangkan Subjek 3 yang memberlakukan Diet sugar free, casein free, 
gluten free (SFCFGF))  dan Applied Behavior Analysis (ABA) secara total, namun 
melakukan beberapa modifikasi ABA. 
“Aku nggak ingin dengan metode ABA seperti yang pakar 
lakukan dengan saklek itu bikin anakku seperti robot. Kulihat 
seperti itu yang menerapkan ABA sesuai dengan cara pakarnya. 
Anak dipaksa patuh nyaris seperti robot tanpa ekspresi. Anakku 
sekarang ekspresif dan nampak bisa mengungkapkan perasaan. 
Misalnya, saat beberapa lama kutinggal, dengan ekpresif 
menyambut seolah kuangeeeen banget, Ya Allah..Masya 
Allah..begitu sambutannya padaku.” Cerita Subjek 3 dengan 
penuh rasa syukur. 
  
Membangun emosi anak penyandang autism sangat perlu, bukan sekedar 
patuh. Begitu prinsip Subjek 3. Oleh karena itu disamping mengikuti prosedur 
DIET dan ABA ketat, Subjek 3 memodifikasi dengan kegiatan-kegiatan sosial 
bahkan juga “bersengkongkol” dengan putrinya untuk hal-hal tertentu yang 
seharusnya menurut “aturan pakar” tidak boleh dilakukan. Subjek 3 tidak 
memberikan suplemen-suplemen (metode BIT) untuk anak-anaknya karena 
menurutnya dengan diet ketat sudah cukup significant pada progress anak-anak.  
“BIT masih memasukkan semacam obat, menurutku. Untuk apa? 
Dengan diet ketat sudah cukup untuk anakku.” Jelas Subjek 3. 
  
 Penelitian ini menunjukkan bahwa pengalaman subjek atas diagnosis dan 
intervensi kepakaran ada potensi yang menyebabkan subjek stress dan mencari 
dukungan. Disinilah ketegangan dimulai. Pada sisi satu klaim pakar diharapkan bisa 
mempertimbangkan dampaknya pada orang tua anak autis, sisi lainnya perlu 
membuat orang tua segera menerima dan melakukan intervensi dini. Temuan ini 
merupakan tantangan bagi layanan diagnosis dan intervensi.  
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 Peneliti sendiri mendukung bahwa intervensi dini merupakan keputusan 
yang tepat bagi anak-anak penyandang autism. Diagnosis dini menyebabkan orang 
tua dan pendidik mendapat informasi lebih baik, yang kemudian menghasilkan 
prognosis yang lebih baik untuk perkembangan anak (Wing, 1996). Pada kasus 
autism infatil (autis di masa kanak-kanak)  orang tua adalah pihak yang sangat 
penting dalam mengambil langkah tersebut. Maka sangat mengkhawatirkan 
apabila diagnosis dan intervensi dini ternyata malah membuat orang tua menolak. 
Penelitian ini menunjukkan diagnosis dan intervensi dini dialami subjek sebagai 
ancaman terhadap kemampuan sumber daya keluarga yang meliputi akses pada 
layanan terapi dan sekolah, kemampuan finansial dalam memenuhi klaim 
kepakaran, dan harapan/impian ideal akan masa depan anak. Hal ini agak berbeda 
dengan penelitian Hodge (2008) yang menunjukkan bahwa akses terhadap 
diagnosis dini nampaknya dialami oleh orang tua sebagai ancaman terhadap 
harmoni keluarga mereka dan perkembangan anak mereka, bukan malah menjadi 
sumber penghiburan dan kelegaan. Catatan dokter Rudy (2011) untuk kasus 
Indonesia dari pengamatan kepada 406 keluarga yang mempunyai anak autis 
sepanjang kurun waktu tahun 2004 menunjukkan 1 dari 5 keluarga mengalami 
perceraian sampai anak berusia 8 tahun. 
Sementara Hodge (2008) mengemukanan bahwa literatur khusus tentang 
autisme menunjukkan orang tua khawatir dengan masalah seperti berjuang untuk 
mendapatkan diagnosis, merasa ditolak oleh anak, khawatir dengan perilaku dan 
kritik yang tidak dapat dijelaskan dari orang lain di masyarakat tentang cara orang 
tua menangani perilaku anak mereka (Wing 1996, Howlin). 1998, Randall dan 
Parker, 1999). Literatur mempromosikan gagasan bahwa intervensi profesional 
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selalu diperlukan dan berguna dalam kaitannya dengan autisme (Jordan dan Powell 
1995, Howlin 1998, Szatmari 2004). 
 Setelah subjek bisa berdamai dengan kondisi tanda-tanda autistik pada anak, 
mereka dihadapkan pada tantangan lain, yaitu intervensi atau penanganan. Seperti 
dikemukakan sebelumnya bahwa Organisasi Autis Dunia mencatat ada 37 metode 
yang disediakan oleh layanan kepakaran, namun berdasarkan apa yang dialami oleh 
para subjek dalam penelitian ini menunjukkan beberapa kesenjangan. Subjek tidak 
melakukan penyangkalan akan konsep metodenya melainkan merasakan ada 
kesenjangan pada penerapannya oleh pakar yang terlibat dalam pegalaman subjek.  
Penyangkalan penerapan metode itu bisa peneliti indentifikasi sebagai 
berikut; (a) berkaitan dengan karakteristik perilaku yang dianggap “ketidak 
normalan” oleh pakar disangkal oleh subjek 1 justeru sebagai “obsesi”, (b) katagori 
autism sebagai “penyakit” oleh pakar disangkal oleh subjek 5 sebagai “gangguan”, 
(c) penerapan intervensi yang membuat anak “patuh” oleh pakar disangkal subjek 
3 sebagai membuat anak seperti “robot”.  
 Kesenjangan terhadap praktek kepakaran dalam kasus studi ini dinegoisasi 
oleh para subjek dengan instrumental komunikasi  untuk membuktikan bahwa “cara 
subjek” bisa dipertanggung jawabkan hasilnya pada anak-anak mereka. 
Pengungkapan kepuasan subjek 1 dalam mengelola “obsesi” sang anak baik dalam 
sesi wawancara, observasi peneliti, maupun dokumentasi unggahan status di akun 
sosial medianya menunjukkan hal tersebut.   Pernyataan Subjek 3 saat wawancara 
maupun unggahan status di akun sosial medianya menunjukkan bahwa mereka siap 
akan adanya dialog dalam suatu tindakan komunikatif. 
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Penelitian ini menunjukkan subjek menerima keterbatasan anak mereka. 
Namun pengalaman subjek juga nampak lebih menikmati “kesenangan” akan 
kondisi “unik” anak untuk dijadikan sebagai potensi positif daripada melihatnya 
sebagai kondisi kecacatan seperti persepsi mereka atas klaim kepakaran. Namun 
begitu mereka memperbaiki intervensi terus menerus terhadap perilaku anak-
anaknya saat berhadapan dengan norma sosial. 
Temuan ini mengantarkan posisi peneliti untuk menyarankan proses 
diagnosis dan intervensi yang lebih baik dalam sistem kepakaran. Bagaimanapun 
sistem kepakaran bisa  mempertimbangkan lebih serius pada perspektif orang tua. 
Fokusnya adalah orang tua terutama ibu lebih dihargai sebagai ahli dalam 
perkembangan kehidupan anaknya yang menyandang autis. Mengekplore 
pengalaman orang tua, kesadaran mereka, dan bagaimana orang tua memiliki jalan 
keluar bagi intervensi anaknya sesuai dengan optimalisasi kemampuan sumber 
daya yang dimiliki perlu didengarkan lebih serius. Pakar juga perlu berani 
menyampaikan pemahamannya sesuai dengan sistem kepakaran kepada orang tua. 
Disinilah diperlukan waktu dan ruang tindakan komunikatif  yang cukup memadai 
bagi pemahaman keduanya.  Tujuan bersama dari metode Lifeworld ini adalah 
perubahan perilaku orang tua dalam intervensi pada anak. Apabila layanan 
diagnosis dan intervensi merupakan sistem terstruktur, maka negosiasi struktural 
perlu dibangun untuk memberi ruang gerak bagi sistem kepakaran. Negara bisa 
dihadirkan disini sebagai negara kesejahteraan.  
 
5.4.2.  Sistem Masyarakat dan Lifeworld 
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Fakta setelah mendapatkan diagnosis dari pakar dan kemudian keluarga 
anak penyandang autism memilih metode intervensi yang sesuai, ketegangan 
berikutnya adalah menghadapi keluarga dan masyarakat. Bagian ini membahas 
bagaimana subjek yang hidup dengan anak penyandang autis memahami 
pengalaman mereka berhadapan dengan masyarakat? dan kemudian 
memberdayakan diri mereka sendiri dengan menciptakan ruang antara mereka dan 
masyarakat. 
Eksplorasi lifeworld peneliti maksudkan untuk mendapatkan pengalaman 
subjek dalam kerangka budaya dan sosial umum masyarakat.  Secara medis, 
prognosis munculnya autism mengalami beberapa koreksi.  Tahun 1944 muncul 
teori refrigerator mother yang mengasumsikan autism muncul pada anak karena 
diawal pengasuhan kurang mendapatkan stimulator dari ibunya yang tidak 
resmponsif terhadap anak mereka. Namun asumsi tersebut digugurkan oleh para 
pakar. Kini penyebab autism diketahui berbeda pada setiap kasus anak. Beberapa 
dugaan penyebab autis meliputi; gangguan pencernakan yang menimbulkan jamur 
usus dan morphic, paparan logam berat atau zat-zat lainnya yang mencetuskan 
reaksi biologis dan neurologis, serta faktor genetis yang aktif karena mendapatkan 
stimulus dari luar.  
Definisi autispun mengalami beberapa koreksi. Awalnya dianggap sebagai 
gangguan jiwa (Skizofrenia) di masa kanak-kanak karena pengasuhan ibu yang 
kurang memberi stimuli pada anak-anak, lalu dianggap sebagai penyakit turunan, 
dsb. Kini autism diakui sebagai gangguan perkembangan yang muncul sebelum 
usia 3 tahun dengan tipe karakteristik ketidak mampuan dalam bidang sosial, dan 
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komunikasi, serta menunjukkan perilaku yang diulang-ulang (WHO-ICD 10, 
1992).  
Sebagai sebuah gangguan perilaku, autispun dipahami masyarakat secara 
beragam. Hal ini karena perilaku tersebut sangat manifes sehingga berpotensi 
mendapatkan stigma secara sosial budaya. Sub.bab ini mengeksplorasi pengalaman 
subjek melihat dan memahami perspektif keluarga dan masyarakat secara umum. 
Dampak diagnosis autism pada seorang anak membawa perubahan pada relasi 
keluarga, komunitas, dan masyarakat umum. Public Stigma membuat masyarakat 
menghindari interaksi dengan anak autis (Rizki, 2009). Keluarga yang memiliki 
anak dengan autism juga membatasi kesempatan anak untuk berinteraksi dengan 
kehidupan bermasyarakat sebagai dampak dari lingkungan yang menghindari 
kehadiran anak autism (Goffmn, 1963 dalam Malsch, 2008). Dukungan sosial 
sangat penting bagi keluarga dengan anak autism (Prayitna, 2014; Miftah, 2010, 
;Smith et.all, 2012) khususnya untuk kesejahteraan ibu, dan meminimalkan depresi 
pada orang tua anak autis. 
Subjek 1 menuturkan kepada peneliti, Rayhan pernah mengalami 
underestimate  dari para tetangga diawal datang/tinggal di Kabupaten Malang 
tepatnya di Desa Landungsari. Juga dilakukan oleh tetangga mertua Subjek 1, serta 
dari tante-tante Rayhan. 
“Mereka itu sering tanya dengan ceplas ceplosnya seperti 
tidak menimbang perasaan saya, bu. Ekspresinya itu juga 
seperti nyukurne gitu. Saya jadi baper” Keluh Subjek 1. 
 
Sedangkan pertanyaan-pertanyaan tetangga atau saudara misalnya, “anakmu iku 
kok gak ngomong-ngomong, kok munyeeer ae gak iso meneng” 
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“Rasanya saya trauma dengan ekspresi ... aneh..macam freak 
begitu, tak peduli.. ekspresi menyalahkan saya hehehe akibat 
dosa ortunya. Tatapan mata aneh.. menyelidik.. Wajah 
memvonis dengan kaku. Pokoknya wajah yang kurang 
empati.” Papar Subjek 1 dengan sedih. 
 
Tetapi dengan berjalannya waktu, terutama saat Rayhan masuk usia 5 tahun. 
Subjek 1 mulai memilih siapa siapa yang perlu ditanggapi, dijawab, diberi 
penjelasan, dan siapa siapa saja yang perlu dicuekin saat berkomentar tentang 
Rayhan. Kehadiran orang-orang terdekat, yakni yang bisa dijadikan “media” 
sosialisasi, sangat penting. Subjek 1 menemukan itu pada adik iparnya dan juga 
pada salah satu kakak kandungnya. Lalu mulai pendekatan kepada orang tua dan 
mertuanya. Juga pada tiga atau empat sepupu. Harapan Subjek 1, selain untuk 
mereka sendiri, informasi yang benar tentang Rayhan dan juga apa yang dirasakan 
Subjek 1 bisa tersampaikan secara berantai kepada seluruh keluarga besar.  
Anggota keluarga menjadi pihak yang dianggap Subjek 1 penting dalam 
memahami kondisi Rayhan. Kepada bapaknya (mbahkung Rayhan) Subjek 1  
mengaku seringkali sulit untuk memberikan informasi tetang autis Rayhan, sebab 
mbahkung akan menampakkan rasa iba oleh sebab sayang yang berlebih pada cucu-
cucunya terlebih dahulu. Hal itu malah terasa melemahkan usaha Subjek 1 memberi 
penjelasan. Akhirnya, Subjek 1 menggunakan buku-buku tentang autis yang 
sengaja ditinggal di meja bapaknya bila berkunjung ke Madiun. Menurut Subjek 1 
itu cukup efektif sehingga sang Bapak bisa lebih paham dan menerima kondisi 
Rayhan. 
Subjek 1 sangat bersyukur karena ada salah satu sepupunya pernah tinggal 
bersama di rumah Subjek 1, sehingga bisa melihat langsung tumbuh kembang 
Rayhan. 
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“Pras kupilih sebagai salah satu dari sekian orang yang memberi 
pengaruh besar buatku dan Rayhan. Dia yang membuatkanku 
blog untuk Rayhan yang kupakai hingga saat ini. Dia yang berani 
memakai kaos bertema autis dan memakainya kemana saja tanpa 
malu. Dia yang membantuku berkomunikasi dengan keluarga 
besar yang lainnya tanpa kuminta. Praslah juga yang dulu 
menemani Rayhan terjaga hingga dini hari. Pras yang 
mensupportku saat awal diagnosa autisme pada Rayhan.” Tulis 
Subjek 1 suatu kali di status facebook. 
 
Menurut Subjek 1, saat itu meski Pras tahu bahwa Rayhan autis, dia merasa 
bahwa keluarga lain belum saatnya tahu. Jadi dia bilang bahwa Rayhan terlambat 
bicara. Hingga saat dia merasa tepat waktunya bercerita kondisi autisme Rayhan 
pada Bapak Ibunya, (paklik Subjek 1).  Pras meminta kedua orang tuanya 
mensupport, bukan mengasihani Subjek 1 yang lebih membutuhkan dukungan 
moril.  
“Alhamdulillah, suami saya selalu menguatkan dan 
mengingatkan saya jika sudah mulai kendor. Dia akan bilang, 
ingat lho kasihan anak jika kita lemah.” Kata Subjek 3. 
 
 
Subjek 3 yang memilih metode DIET ketat dan rotasi makanan untuk kedua 
anaknya yang menyandang autism mengaku mendapat dukungan dari keluarga 
besar dengan cara keluarganya tidak sekedar simpati, namun juga ikut empati 
dengan pilihan DIET itu. Bahkan seluruh anggota keluarganya juga ikut DIET 
manakala kedua anaknya berada dengan mereka.  
Subjek 2 yang dibesarkan dalam keluarga pendidik, nampak sekali 
mengagumi sang ibunda. Beberapa nasihat ibunda begitu terpatri dalam dirinya. 
Ibunda pula yang menginisiasi Subjek 2 untuk mendirikan Pusat Terapi Autis pada 
tahun 2004. Pusat terapi tersebut sempat memiliki cabang di Kota Batu.  Perhatian 
ibunda dan subjek 2 pada dunia anak-anak berkembang dengan pendirian satu 
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yayasan “Restu Ibu” yang fokus pada pendidikan anak usia dini bagi masyarakat 
desa.  
 Selain ibunda, subjek 2 memaparkan bahwa hubungannya dengan adik 
nomer tiga sangat berarti dalam mendorong konsistensi mendampingi Astri. 
Adiknya yang seorang dokter itu adalah salah satu pemasok buku-buku penting dan 
informasi tentang autis yang saat itu tidak sebanyak sekarang. “Adik saya itu juga 
membantu secara ekonomi. Biaya untuk anak autis luar biasa.” Akunya. 
 Sementara saudara lainnya tidak banyak terlibat dalam penanganan Astri 
karena kesibukan masing-masing. Kondisi ini membuat jarak sehingga mereka juga 
tidak bisa akrab bahkan nampak masih ada ketakutan berinteraksi dengan Astri.  
“Aku tidak masalah dengan semua itu. Juga tidak berusaha 
meminta mereka lebih memahami Astri dan autis. Aku hanya 
tunjukkan bahwa meski autis, Astri bisa berkarya, dapat uang dan 
kelak menghidupi dirinya sendiri. Bila perlu juga bisa menggaji 
orang lain.” Papar Subjek 2 dengan penuh harapan. 
 
 
Sementara itu subjek 5 merasakan hubungannya dengan kedua orang tua 
kandung maupun kedua orang tua angkat tidak begitu dekat, alias biasa saja. 
Begitupula hubungan dengan saudara-saudara kandungnya, Subjek 5 mengaku 
tidak begitu dekat. 
“Kemungkinan karena kita sering terpisah jarak. Bapak 
seorang AL yang selalu ditugaskan kemana-mana dan saya 
selalu ikut. Yaaa..sepertinya tidak ada kesan maupun sesuatu 
yang mengecewakan..biasa-biasa saja bu.” Cerita Subjek 5.  
 
Selain keluarga, tetangga adalah lingkaran berikutnya yang menjadi pihak 
yang mungkin akan menciptakan ketegangan dengan keluarga anak penyandang 
49 
 
autis. Subjek 1  memiliki pengalaman yang kurang menyenangkan dengan tetangga 
sehingga memilih pindah. Waktu itu melalui  Taman Baca Wacan yang diinisiasi,  
“Saya ingin sampaikan kepada orang-orang bahwa, Saya 
bukan orang yang berhak untuk dijahati.” Tutur Subjek 1. 
 
Meski begitu menurut Subjek 1 setiap orang perlu diberi penjelasan yang berbeda-
beda tentang autism. Apalagi kalau yang dihadapi bukan masuk kategori orang 
yang perku diberi penjelasan. 
“ Orang yang belum faham autis dan tidak perlu dijelaskan. Nanti 
malah salah faham. hahaha. Biasanya yang usianya lebih 
setengah baya. Dan faktor pendidikan juga salah satu 
pertimbangan. Juga emosi dan karakter orangnya. Hehehhe. Tapi 
ada juga yang seusia 25-30an. Meski jarang sekali.” Kenang 
Subjek 1, “Ada juga yang tidak saya jelaskan detil tentang 
autism.. tapi bukan kategori. Misalnya ibu bapak saya dan mertua 
saya. Sefahamnya saja. Toh beliau ttp akan mendukung kami dan 
empat.” 
 
Subjek 1 juga menceritakan pada akhirnya mereka berpikir untuk pindah 
dari lingkungan “kampung” ke perumahan. Menurut Subjek 1 ternyata terasa ada 
beda ketika tinggal dikampung dengan tingkat pendidikan menengah ke bawah 
dengan warga perumahan yang 80% berpendidikan menengah ke atas. Subjek 1 
merasa lebih nyaman tinggal bersama warga perumahan. Upaya Subjek 1 dalam 
sosialisasi dan mendidik masyarakat terasa lebih mudah saat Subjek 1 memiliki 
akun facebook dan banyak bercerita tetang Rayhan dan adiknya. 
Status-status Subjek 1 di facebook biasanya akan menjadi referensi bagi 
saudaranya yang berteman dan juga bagi tetangga-tetangganya. Subjek 1 juga 
memperbanyak kegiatan sosial di lingkungan sekitar, antara lain “Sedan Jum’at” 
atau Sedekah Nasi di Hari Jum’at dengan membagi nasi bungkus, dan baksos di 
kampung-kampung yang melibatkan keluarga maupun teman-temannya. Kegiatan 
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itu merupakan media sosialiasasi yang menurut Nihan sangat efektif karena mereka 
juga bisa kangsung berinteraksi dengan Rayhan. 
“Meski di awal dulu deg-degan bercerita di efbe jika berkaitan 
dengan autism …dengan facebook saya merasa lebih nyaman 
bercerita sebab tidak harus tatap muka dan tidak melihat ekspresi 
orang lain ..di efbe atau media sosial, saya tidak perlu mengetahui 
semua ekspresi ribuan teman yang menyimak. Hanya beberapa 
yang komen saja yang saya tahu. Saya juga kadang butuh waktu 
untuk menjawab beberapa pertanyaan di komentarnya. Nah ini 
yang kadang kesulitan jika tatap muka live” Terang Subjek 1 
berapi-api. 
 
 
Kesadaran dan pengalaman Subjek 2 akan eksistensi anaknya yang sudah 
remaja akhir di masyarakat adalah bahwa anak-anak ini bukanlah seperti “tontonan” 
yang dilihat aneh oleh orang lain. Bukannya Subjek 2 malu dengan keadaan 
anaknya yang berperilaku berbeda saat di tempat umum, melainkan cara orang lain 
merespon kehadirannya membuat Subjek berpikir dua kali untuk mengajak sering 
berinteraksi di tempat-tempat umum. Subjek 2 mengaku, saat anaknya humming 
(bersuara dengung) di tempat umum, orang-orang mengatakan “ada orang gila”. 
“ada setan..ada kuntilanak”. 
Meskipun para subjek, misalnya mengaku bahwa mereka tidak begitu 
memikirkan hubungan dekat dengan saudara-saudara kandungnya berkaitan 
dengan intervensi autis anaknya, namun para subjek membangun relasi yang baik 
dengan teman-temannya. Baik teman di dunia daring maupun luring (Dunia maya 
dan dunia “nyata”). Berdasarkan pengamatan peneliti, para subjek terhitung aktif 
dalam parren support group. Bahkan subjek 1, dan subjek 4 masuk dan aktif ke 
dalam lebih dari tiga supporting group khusus autis. Peneliti sendiri terlibat dalam 
keanggotaan dan aktivitas support grup dimana subjek juga bergabung. Setidaknya 
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pada tiga grup, yakni Sahabat Autisma Malang (SAMA), LRD Member, LRD 
Tennager and Adult, dan satu grup lagi terhubung secara digital. 
Mengamati interaksi para subjek dalam aktivitas dan hubungan di parent 
support group, serta status-status mereka di sosial media, Subjek sebenarnya 
memerlukan dukungan keluarga untuk menjalankan intervensi secara konsisten. 
Kesalah pahaman karena ketidak tahuan masyarakat tentang autis secara holistik 
dianggap tidak produktif oleh para subjek jika dihiraukan lebih jauh, namun juga 
dirindukan. 
Peneliti mengambil posisi politis dalam hal ini dengan menyarankan pada 
orang tua menciptakan ruang komunikatif dengan masyarakat. Informasi di media 
massa maupun literatur-literatur yang masih di dominasi oleh cerita tentang 
“keberhasilan” daripada “kegelisahan” orang tua. Cerita tentang “keberhasilan” itu 
membuat masyarakat melakukan stereotype bahwa anak autis adalah anak cerdas, 
berbakat, dan jenius. Begitu pula cerita perjuangan orang tua yang didominasi oleh 
certa rumitnya penanganan autism, membuat stereotype bahwa orang tua anak  
penyandang autism sebagai orang yang “selalu kuat” dan “heroik”. Stereotype 
seperti itu membuat posisi orang tua anak penyadang autism yang “nampak biasa” 
bahkan jika anaknya “masih parah” mendapat stigma sebagai kegagalan orang tua 
dalam mengasuh anak. Persepsi ibu tentang eksistensi anak autis sebagaimana 
dalam lifeworld mereka lenyap saat masyarakat  menguraikan aspek holistik dari 
autistik menjadi sangat stereotipi. Parahnya, perasaan menjadi ibu yang tidak 
bertanggung jawab juga dirasakan oleh subjek manakala mereka menampakkan 
kelemahannya.  Dengan demikian, orang tua harus terlibat dalam promosi lifeworld 
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baik dalam suka maupun dalam duka secara berimbang. Kejujuran diperlukan disini 
berhadapan dengan apapun persepsi masyarakat nanti. 
 Mengutip analisis Hagen (2012),  ketegangan antara lifeworld dan sistem 
merupakan sisi gelap modernitas, yang oleh Habermas dan Frank disebut mewakili 
bentuk penjajahan di dunia lifeworld atas nama sistem (Habermas 1987: 332-373, 
Frank 1995: 146).  Selama penelitian dan keterlibatan peneliti dalam aktivitas 
bersama subjek dalam parent support group, maupun mengamati secara langsung 
kehidupan para subjek menunjukkan bagaimana subjek memilih jalannya sendiri 
mengatasi dominasi sistem masyarakat tersebut. Dukungan sosial yaitu emosional, 
informasi, atau materi bisa diterima orang tua  dari teman-teman, kerabat, tetangga, 
rekan kerja, atau orang lain. Dukungan ini dapat diberikan dalam kelompok atau 
format satu-ke-satu. Banyak orang tua mengakses dukungan tersebut melalui 
kelompok dukungan orang tua (Parent Support Group/PSG) di mana mereka dapat 
belajar tentang berbagai topik, dapat mengakses layanan, mengelola perilaku 
menantang, mengajarkan keterampilan baru, dll. dan berbicara dengan orangtua 
lain tentang pengalaman mereka membesarkan anak autis. Dukungan ini juga 
tersedia melalui hubungan dengan para profesional yang mampu memberikan 
mereka informasi, bahan dan dukungan emosional dalam menanggapi pertanyaan 
atau masalah yang dialami orang tua. Penggunaan parent support group (PSG) 
merupakan strategi penanggulangan yang lebih adaptif (Clifford, 2013). 
 
 
5.4.3.  Sistem Terapi-Institusi Sekolah dan Lifeworld 
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Tahapan lain setelah anak mendapatkan diagnosis autism, biasanya orang 
tua mulai mencari tempat terapi dan kemudian dilanjutkan pencarian sekolah. 
Beberapa pusat terapi memiliki sekaligus sistem sekolah. Sesuai dengan aturan, 
memang anak berkebutuhan khusus dan khususnya autism akan bisa diterima 
sekolah ketika perilakunya sudah dianggap siap untuk belajar secara akademis. Tata 
laksana perilaku itu menjadi wilayah pusat terapi. Pada proses mulai masuk pusat 
terapi hingga masuk sekolah itulah terjadi kesenjangan lifeworld dengan sistem. . 
Seperti pengalaman Subjek 1. Hal pertama yang dinilai Subjek 1 adalah 
respon/sikap para therapist/pelatih disana, jarak, fleksibilitas, dan biaya. 
Berdasarkan penilaian dan pertimbangan tersebut, diputuskan Rayhan masuk satu 
pusat terapi anak autism. Setelah terapi selama 14 bulan, lalu Rayhan mulai 
dicarikan sekolah. Subjek 1 menuturkan perlu satu tahun untuk melakukan survey 
sekolah mana yang dirasakan sesuai. 
Menurut Subjek 1, Rayhan sempat ditolak di beberapa sekolah baik 
langsung maupun tidak langsung, dengan berbagai alasan, antara lain: 
 
 - kuota penuh  
- disarankan mencari sekoah yang lebih dekat  
- pihak sekolah merasa guru belum siap terima ABK di kelas  
Walau beberapa sekolah sempat melakukan test pada Rayhan, terhadap 
penolakan-penolakan tersebut, Subjek 1 merepon dengan hal-hal berikut: 
- Meyakinkan pihak sekolah bahwa Subjek 1 dan keluarga akan tetap membantu 
sekolah dalam  mendampingi perkembangan belajar Rayhan di sekolah 
nantinya.  
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- Berusaha melobi dengan berjanji mencarikan Guru Berkebutuhan Khusus  
- Berusaha menjelaskan tujuan sekolah bagi Rayhan tidak muluk-muluk, namun 
terutama untuk membantu Rayhan bersosialisasi dan stimulus lingkungan.  
Lebih lanjut, Subjek 1 menuturkan,  
“Waktu itu.. ada sedikit kesalahan saya memandang bahwa 
Rayhan harus masuk sekolah umum yang belakangan saya sadari 
mungkin tidak sepenuhnya benar.. karena kesiapan anak dan 
sekolah tidak saya pertimbangkan. Belakangan saya menyadari 
kenapa sekolah menolak ABK?” 
 
Subjek 1 berkisah usaha pencarian sekolah untuk Rayhan. Saat Taman kanak-
Kanak, Rayhan dimasukkan di sekolah umum. Sempat pindah dua sekolah, dan 
sekolah yang terakhir bisa bertahan 3 tahun.  Sedangkan mulai cari sekolah SD usia 
6,5 tahun, namun banyak ditolah hingga setahun kemudian Rayhan diterima di SD 
Negeri (usai 7.5 tahun). Namun sayang hanya bertahan empat bulan hingga 
diputuskan Rayhan masuk SLB karena Rayhan merasa kurang cocok sebab di SD 
Negeri tsb. GBK nampak baru belajar. Setahun di SLB, Rayhan direkomendasikan 
masuk SD umum, swasta dan inklusi.  
“Akhirnya pada saat Rayhan umur 8.5 tahun, menemukan sekolah 
umum yang bisa kooperatif dan terbuka dengan ortu wali murid. 
Bukan hanya sepihak saja ortu membutuhkan sekolah tapi juga 
sekolah membutuhkan berkembang dengan siswa abeka di kelas. 
Sejauh ini komunikai bagus jadi tidak ada hambatan berarti di 
sekolah dan program-programnya” 
 
Sekolah umum dimana Rayhan sekolah sekarang, kurikulum yang diberlakukan 
untuk Rayhan adalah kurikulum khusus. Hal ini bisa diterapkan karena sekolah 
tersebut adalah sekolah inklusi. Subjek 1 menuturkan pengalamannya, 
“Penyusunan kurikulum untuk Rayhan  dibuat atas inisiatif pihak 
sekolah lalu didiskusikan dengan kami jika ada masukan atau 
saran. Kurikulum disusun juga dari hasil observasi sekolah dan 
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informasi dari keluarga atau psikolog di luar sekolah….mm..di 
sekolah umum pun kurikulumnya khusus atas dasar umum yang 
dipakai di sekolah. Dikembangkan sesuai kemampuan Rayhan.” 
 
Lebih lanjut Subjek 1 berharap ada jadwal khusus berkala untuk diskusi antara 
orang tua dan pihak sekolah. Bisa dilakukan secara periodik, misalnya dua minggu 
sekali. Sementara dari pihak orang tua, menurut Subjek 1 sikap orang tua sebaiknya 
dalam posisi informan netral untuk menghargai pihak sekolah. Cara 
berkomunikasinya dengan bahasa yang luwes,  
“kalau saya biasanya bertanya dulu mengenai sikap anak di 
sekolah, menggali dulu siapa tahu persepsi saya yang salah. Baru 
kemudian saya mengemukaan pendapat. Kecuali bila saya hanya 
menyampaikan info saja saya akan bicara langsung. Biasanya 
diawal percakapan akan saya buka prolog apakah ini 
menyampaikan info, bertanya atau akan diskusi. Obrolan tidak 
terlalu lama maksimal 15 menit” Jelas Subjek 1. 
 
Subjek 1 berharap. sementara itu dari Pihak sekolah berkaitan dengan info 
ringan bisa langsung menyampaikan pada orang tua sepulang sekolah. Jika ada info 
yang perlu waktu khusus sebaiknya melakukan janji di waktu khusus dangan 
orangtua. Begitupun pihak sekolah sebaiknya menggali informasi tentang anak di 
luar sekolah sebelum memutuskan tentang suatu hal. Karen bisa jadi kondisi ABK 
di rumah dan sekolah berbeda.  
“Selama Rayhan dan Raka di SLB komunikasi terjalin baik dan 
nyaman. Begitupun saat Rayhan di SD umum. … hanya di sekolah 
sebelumnya komunikasi agak kaku dan sepihak seolah 
menempatkan orangtua dan anak sebagai obyek bukan subyek 
kerjasama pendidikan.” Aku Subjek 1. 
  
 Kini pada tahun 2017, Rayhan duduk di kelas 4 SD. Dia bisa mengikuti  
pelajaran dengan baik. Interaksi dengan teman-temannya memang masih nampak 
kaku. Namun teman-temannya nampak menerima dengan baik keberadaan Rayhan. 
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 Sementara itu Subjek 2 memiliki pandangan dan visi bahwa “sekolah” atau 
“pusat terapi” anak-anak autis mesti dikelola berbeda dengan sekolah pada 
umumnya maupun SLB. Saat infatil autism, anak-anak memang perlu 
dimaksimalkan kemampuannya. Baik kemampuan akademik maupun keterampilan 
hidup (kemandirian). Namun, akademik itu bukanlah tujuan akhir. Menurutnya,  
dunia kerja masih belum “ramah” dengan kemampuan akademik anak-anak 
penyandang autism. Subjek mengikuti beberapa anak latihnya mampu sekolah 
lanjut bahkan sampai dengan sarjana. Namun, ternyata pada akhirnya orang tua 
kesulitan menembus akses dunia kerja untuk anak penyandang autism itu.  
Putri subjek 2 sendiri kini telah berusia 21 tahun. Sudah beberapa lama 
berhenti sekolah karena subjek menyadari kemampuan akademik sang anak yang 
terbatas.  
“….dari segi intelegensia, anak autis sama dengan kita..ada yang 
sangat cerdas, cerdas, biasa, hingga yang sangat rendah (ideot 
dst.). Bagi yang memang cerdas atau minimal biasa atau rata-rata 
memang mungkin bisa sekolah hingga jenjang tertentu. Tapi 
terus….? Apa ada yang mau menerimanya bekerja setelah lulus 
nanti?” Bahas subjek 2. “Setelah anak-anak dewasa, apa yang 
kita perlukan. Selain bisa mengurus diri sendiri, mereka juga 
harus sejahtera secara ekonomi. Push kemampuannya dalam hal 
menunjang kemampuan ekonomi itu. Hal-hal lainnya..dengan 
penghasilan yang dia punya, dia bisa menggaji orang lain yang 
mengurus segala sesuatu yang dia tidak bisa lakukan.” Lanjut 
Subjek 2. 
 
Sistem sekolah berdasarkan pengamatan Subjek 2 pada beberapa sekolah, 
seolah memiliki harapan yang terlalu “tinggi”. Bahkan ada sebuah sekolah yng 
menurut Subjek 2 melatih siswa yang autism untuk “bekerja” di sekolah, dengan 
modal dari sekolah sehingga penghasilanpun masuk ke kas khusus sekolah tersebut.  
“Sampai kapan anak-anak itu akan berada dalam lingkungan 
sekolah? Sampai tua? Mestinya, orang tua dilibatkan sebagai 
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investor untuk membuka lapangan pekerjaan sendiri di rumah. 
Lepas dari sekolah.” Begitu pandangan Subjek 2.    
 
 Subjek 2 mengaku pernah merintis sekolah atau pusat terapi dengan visi seperti 
yang dimaksudkannya, namun pihak pimpinan lembaga sekolah tersebut berbeda 
pandangan. Usaha Subjek 2 tidak mencapai kesepahaman dengan pimpinan 
lembaga tersebut. 
Subjek 2 menceritakan ketidak setujuannya dengan klaim sistem sekolah, 
meliputi: (1) bahwa anak penyandang autism tidak selalu memerlukan sekolah yang 
tinggi karena pada kenyataannya dunia kerja belum banyak yang mau atau bisa 
menerima sarjana-sarjana penyandang autis. Subjek 2 sempat menyinggung tentang  
klaim seorang pakar (yang menasbihkan diri sebagai pakar penanganan autis di 
Indonesia) bahwa ukuran autism is curable yakni dengan kemampuan anak autis 
mampu sekolah seperti halnya anak-anak yang lainnya. (2) sekolah bagi anak-anak 
autis harus memiliki desain yang berbeda dengan tujuan umum sekolah. Bukan 
untuk tujuan jenjang sekolah yang semakin tinggi, melainkan juga tentang bekal 
kompetensi yang berpotensi membuat anak penyandang autism kelak bisa mandiri 
secara ekonomi. Sekolah harus punya visi bahwa anak-anak tidak akan selamanya 
di sekolah. Mereka bersama orang tuanya masing-masing harus merencanakan 
suatu kegiatan yang bisa memiliki nilai ekonomi sehingga anak penyandang autism 
kelak akan mandiri secara ekonomi. 
 Subjek 3 begitu semangat menceritakan perkembangan akademis putra-
putrinya di sekolah kepada peneliti. 
 “Kami sebagai orang tua hanya bisa membekali anak-anak 
dengan ilmu…makanya anak-anak juga harus berilmu dan 
menggunakan ilmu itu untuk masa depannya,” Jelas Subjek 3. 
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Sementara Subjek 4 sempat menceritakan bahwa awalnya Subjek 4 merasa tidak 
enak ketika putranya direkomendasikan masuk kelas regular,  
“Saya tahu anak saya mampu, namun karena perilakunya belum 
tenang, masih suka jalan-jalan di kelas..khawatir itu akan 
mengganggu anak lain trus orang tua nantinya protes keberatan. 
Namun, menurut gurunya , Aldi mampu kok di regular, jadi 
mengapa harus masuk kelas khusus?” Cerita Subjek 4. 
 
Terdapat kesamaan kondisi jenis autism putra Subjek 3 dan Subjek 4, 
mereka memiliki kemampuan komunikasi verbal dan komunikasinya bisa 
interaktif. Kedua putra putri mereka juga menggunakan Bahasa untuk 
berkomunikasi. Hal ini berbeda dengan kondisi Subjek 2 dimana putrinya memiliki 
kemampuan komunikasi yang terbatas dan tidak interaktif. 
 Berbeda lagi dengan Subjek 2, subjek 3, dan subjek 4. Subjek 1 sempat 
menegosiasi keberatan pihak sekolah saat Subjek 1 menggunakan social story. 
Pihak sekolah berpendapat putra Subjek 1 harus dibuat “normal” berkomunikasi 
seperti anak-anak yang lainnya. Namun, sebaliknya Subjek 1  memandang social 
story sangat sesuai dengan karakter autistik putranya. Akhirnya perspektif Subjek 
1 disetujui oleh guru, sehingga pada akhirnya pihak sekolah mengijinkan social 
story digunakan pada putra Subjek 1. 
Lifeworld berhadapan dengan sistem institusi sekolah pada penelitian ini 
menunjukkan tidak banyak ketegangan. Hal ini berbeda dengan penelitian 
Kusumastuti (2016) yang menunjukan pembicaraan orang tua di online parent 
support group meliputi pembicaraan tentang penolakan sekolah dengan indikator 
kelulusan test masuk, penggunaan shadower, pemberlakukan kurikulum, penentuan 
kenaikan kelas, dan solusi atas perlakuan teman sebaya. Satu-satunya ketegangan 
yang muncul adalah pada Subjek 2 dan Subjek 5. Subjek  menceritakan ketidak 
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setujuannya dengan klaim sistem sekolah, meliputi: (1) bahwa anak penyandang 
autism tidak selalu memerlukan sekolah yang tinggi karena pada kenyataannya 
dunia kerja belum banyak yang mau atau bisa menerima sarjana-sarjana 
penyandang autis. (2) sekolah bagi anak-anak penyandang autism harus memiliki 
desain yang berbeda dengan tujuan umum sekolah. Bukan untuk tujuan jenjang 
sekolah yang semakin tinggi, melainkan juga tentang bekal kompetensi yang 
berpotensi membuat anak penyandang autism kelak bisa mandiri secara ekonomi. 
Sekolah harus punya visi bahwa anak-anak tidak akan selamanya di sekolah. 
Mereka bersama orang tuanya masing-masing harus merencanakan suatu kegiatan 
yang bisa memiliki nilai ekonomi sehingga anak penyandang autism kelak akan 
mandiri secara ekonomi. Tindakan yang dilakukan Subjek 2 adalah mempush 
keterampilan anak memproduksi barang yang bernilai ekonomis dan membangun 
mini gallery. 
 
 
5.5. Tindakan Komunikatif dan Tindakan Strategis 
Terhadap adanya kesenjangan atau ketegangan antara sistem dan lifeworld 
disadari oleh para subjek. Namun mereka memilih tidak selalu menentang dominasi 
sistem tersebut. Subjek bergulat dengan upaya untuk menyesuaikan dengan kondisi 
keluarga dan kondisi anak. Melawan dominasi sistem sosial secara terang-terangan 
bisa dianggap sebagai pengabaian anak, ketidak pedulian, kekurang seriusan dalam 
pengasuhan anak berkebutuhan khusus. Disisi lain mengikuti klaim sistem tertentu 
dianggap sebagai ”kekejaman” bagi sistem yang lain. Misal, intervensi terapi yang 
ketat dengan sistem ABA membuat orang tua nampak kejam dalam pandangan 
sistem keluarga. Intervensi obat-obatan dari spikiater akan mendapatkan 
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pertentangan dari intervensi DIET dan BIT. Klaim pakar bahwa autis bisa 
disembuhkan selayaknya sebuah penyakit, bertentangan dengan klaim bahwa autis 
tidak bisa disembuhkan dan akan disandang seumur hidup oleh penyandang autis. 
Begitu seterusnya. Disinilah ketegangan timbul diantara orang tua dan klaim-klaim 
sistem tersebut. Ketidak mampuan mengelola ketegangan bisa menimbulkan 
frustasi dan bahkan depresi di kalangan para ibu. Penelitian menunjukkan awal 
mengetahui “beratnya” kebenaran klaim-klaim sistem sosial itu membuat subjek 
mengalami denial (penolakan) terhadap diagnosis pada anak, dan  penolakan untuk 
membangun interaksi dan relasi dengan pihak lain.  
Namun seiring dengan waktu, para subjek banyak belajar melalui berbagai 
sumber, dan khususnya melalui parent support group (PSG) yang bisa mereka 
akses. Ketika masa denial dan mengasingkan diri itu berakhir, para subjek akhirnya 
bisa berdamai dengan kondisi sang anak dan perlahan namun pasti mulai memilih 
intervensi yang sesuai dengan sumber daya yang ada. 
Sebuah tindakan tidak selalu bisa mencapai tujuan dan mencapai konsensus, 
namun dari pengalaman para subjek, peneliti mengidentifikasi beberapa tindakan 
yang bisa mencapai tujuan maupun mencapai konsensus sehingga Subjek mendapat 
dukungan yang memadai dari lingkungan sosialnya dalam penanganan anak autis. 
 Berdasarkan temuan data maka analisis Tindakan Komunikatif pada bab ini 
peneliti ulas dalam tiga elemen tindakan komunikatif meliputi analisis berdasarkan 
1. Bahasa dan tiga tahapan kompetensi komunikasi.  
2. Syarat tercapainya konsensus,  
3. Tindakan strategis dan tindakan komunikatif. 
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5.5.1. Bahasa dan Tiga Tahapan Kompetensi Komunikasi 
Bahasa itu reproduktif, artinya bahasa memberikan kemungkinan 
objektivikasi pengalaman secara terus menerus. Bagi Habermas, Bahasa 
merupakan media relasi intersubjektif. Bahasa adalah kegiatan praktis yang 
melibatkan ekspresi tindakan (speech act), cognitive utterance, serta didasarkan 
pada aturan gramatikal. Aturan gramatikal dalam Bahasa membentuk dan 
mengembangkan interaksi sosial karena dua subjek hadir bersama, melakukan 
tindakan tutur. Serta menaati aturan gramatikalnya. Atas dasar itu Habermas 
menyebutkan pelaku interaksi adalah mereka yang memiliki kompetensi 
komunikasi (Habermas, 2000). 
Terdapat tiga tahapan perkembangan kompetensi komunikasi. Pertama, 
tahap interaksi melalui simbol-simbol, dimana tuturan dan tindakan masih terkait 
dalam kerangka kerja komunikasi tunggal yang bersifat memerintah; Kedua, tahap 
tuturan yang didiferensiasikan dengan pernyataan-pernyataan, yang untuk 
pertamakalinya antara tindakan dan tuturan dipisahkan. Pada tahap ini bisa 
dikatakan telah terbentuk sebuah “peran sosial” karena setiap individu bertindak 
sebagai pelaku sekaligus pengamat; Ketiga, tahap perbincangan (diskursus) 
argumentasi. Tahap ini, komunikasi sudah menyangkut pencarian klaim-klaim 
kesahihan tindakan – tuturan (speech act). Melalui tiga tahapan tersebut yang 
diinginkan adalah masyarakat komunikatif yang terbentuk melalui kesepakatan 
bersama yang didasarkan atas prisnsip konsensus antar masyarakat secara dialogis 
(Hardiman, 2009, 24-36). 
Subjek penelitian menangkap bahwa agen kepakaran dalam hal ini para 
dokter, dan therapist lebih banyak menggunakan Bahasa yang berkaitan dengan 
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penanganan/intervensi pada penyandang autis melalui kalimat “perilaku yang 
harus dibuat normal, autis bisa sembuh.”  Sedangkan agen dalam keluarga 
menggunakan Bahasa melalui kalimat, “kasihan sembarang gak boleh di makan”. 
Sementara itu Subjek belum menangkap bagaimana masyarakat umum 
menggunakan Bahasa melalui kalimat-kalimat tertentu dalam penanganan anak 
penyandang autis. Terhadap Bahasa pakar dan keluarga, subjek sendiri 
“menantang” dengan lebih suka menggunakan Bahasa melalui kalimat “perilaku 
obsesi, proses perilaku yang berbeda, autis bisa mandiri, dan demi masa depannya 
maka kita menghilangkan makanan yang berefek negatif”. 
Menggunakan analisis tiga tahapan kompetensi komunikasi Habermas, 
maka penelitian ini menunjukkan bahwa para agen kepakaran ini menggunakan 
kompetensi tahap pertama yang cenderung diterima sebagai memerintah dan 
menggunakan kompetensi tahap kedua dengan membentuk pusat-pusat terapi dan 
membentuk komunitas yang mempromosikan klaim mereka secara terus menerus..  
Sementara para subjek masih berada pada tahap kompetensi komunikasi 
yang beragam. Seperti tampak pada Tabel 5 yang menunjukkan bahwa ternyata 
hanya Subjek 1 yang mampu meneruskan sampai kompetensi komunikasi tahap 
ketiga.  
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Tabel 5  
Tahap Kompetensi Komunikasi yang Mampu Dicapai oleh Subjek  
Kompetensi 
Komunikasi  
Keterangan  
Tahap Pertama: 
mengutarakan 
klaim kebenaran 
secara subjektif  
1. Subjek 1 dengan agen institusi sekolah 
saat terjadi penolakan masuk TK dan SD.  
2. Subjek 1 dengan agen pusat terapi 
tentang perilaku abnormal vs. SOP.  
3. Subjek 1 dengan agen keluarga (sepupu) 
tentang kebutuhan khusus  
4. Subjek 1 dengan agen komunitas local 
tentang perilaku aneh/gila vs.obsesif.  
5. Subjek 2 dengan agen institusi sekolah 
tentang kemandirian ekonomi anak autis  
6. Subjek 3 dengan anggota keluarga 
besarnya tentang memanjakan vs.diet.  
7. Subjek 4 dengan agen institusi sekolah 
saat pemilihan kelas reguler vs. inklusi.  
 
Tahap Kedua:  
Pemisahan tuturan 
dan tindakan  
1. Subjek 1 bersama agen sekolah 
menyusun metode khusus sesuai 
kebutuhan anak.  
2. Subjek 1 meminta sepupu sebagai 
bridge dengan keluarga besar.  
3. Subjek 1 menyurati  Yayasan Arema   
4. Subjek 2 “menantang” pihak sekolah 
dengan mendirikan mini gallery sebagai 
tindakan kemandirian ekonomi.  
5. Subjek 3 melakukan tindakan tidak 
mengunjungi rumah orang tua dan 
saudaranya jika tetap menyediakan 
makanan yang menjadi pantangan diet.   
Tahap Ketiga: 
Menciptakan 
diskursus  
1. Subjek 1 bersama guru menyatakan 
metode intervensi sosial sesuai dengan 
kekhusuan anak dengan istilah being 
social naturaly atas pencapaian tindakan 
dengan Yayasan Arema.  
2. Subjek 1 bersama psikolog dan guru 
menyatakan perilaku khusus sebagai 
SOP yang harus dipenuhi.  
3. Subjek  1  bersama  agen 
 keluarga  
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(sepupu) kampanye Autism is not error.  
Sumber: Data diolah (2018)  
Hal tersebut tidak terlepas dari terpenuhinya tiga klaim kesahihan yang dibahas 
tersendiri setelah pembahasan tentang Kompetensi Komunikasi. Lebih rinci bisa 
dijelaskan sebagai berikut;  
  
5.5.1.a. Kompetensi Komunikasi pada Tahap Pertama. 
Pada tahap pertama, yakni mengutarakan klaim kebenarannya secara 
subjektif. Terhadap ketegangan dengan sistem kepakaran ini subjek belum mampu 
mengembangkan kompetensi komunikasi pada tahap berikutnya. Hal ini antara lain 
tercermin dari jawaban  Subjek 1 yang merasakan adanya penolakan saat awal-awal 
Rayhan dicarikan sekolah TK dan SD Umum.  Berbagai alasan  disampaikan 
sekolah, misalnya: - kuota penuh , disarankan cari yang lebih dekat , merasa guru 
belum siap terima Anak berkebutuhan Khusus (ABK) di kelas , dan juga dianggap 
gagal test  masuk oleh kepseknya . Lebih jauh Subjek 1 menuturkan usahanya 
sebagai berikut, 
“ …yang saya lakukan. - meyakinkan pihak sekolah bahwa saya dan 
keluarga akan tetap membantu mendampingi perkembangan - 
melobi dengan mencarikan Guru Pendamping Kelas - menjelaskan 
tujuan menyekolahkan Rayhan adalah untuk membantu sosialisasi 
dan stimulus lingkungan. Waktu itu.. ada sedikit kesalahan saya 
memandang bahwa Rayhan harus masuk sekolah umum yang 
belakangan saya sadari mungkin tidak sepenuhnya benar” 
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Subjek menyadari bahwa kesiapan anak dan sekolah juga harus  pertimbangkan 
oleh orang tua. Menyadari hal tersebut akhirnya Subjek 1 tidak mengembangkan ke 
tahap kedua kompetensi komunikasi.  
 Subjek 4 memiliki pengalaman pada tahap kesatu kompetensi 
komunikasinya dengan guru di sekolah saat memutuskan Aldi masuk kelas regular 
ataukah kelas inklusi. Awalnya Subjek 4 meminta Aldi masuk kelas inklusi karena 
khawatir membuat orang tua lain akan protes atas perilaku khusus Aldi. Namun, 
guru juga mengutarakan pendapatnya bahwa Aldi mampu masuk kelas regular. 
Akhirnya cukup sampai pada tahap kesatu, telah terjadi kesepakatan kedua belah 
pihak memutuskan Aldi mengikuti kelas reguler. 
“Sebenarnya saya tahu Aldi mampu secara akademik, namun 
saya khawatir nanti orang tua pada protes karena perilaku Aldi 
yang belum bisa tenang. Dia masih suka berjalan-jalan di kelas.” 
Tutur Subjek 4, “Untunglah gurunya meyakinkan saya bahwa 
Aldi mampu. Yaaa…akhirnya dia masuk kelas reguler ddan 
Alhamdulillahsampai saat ini masih aman.”  
 
 
5.5.1.b. Pengembangan Kompetensi sampai pada tahap kedua 
Kompetensi Komunikasi tahap kedua adalah tahap tuturan yang 
didiferensiasikan dengan pernyataan-pernyataan, yang untuk pertamakalinya antara 
tindakan dan tuturan dipisahkan. Pada tahap ini bisa dikatakan telah terbentuk 
sebuah “peran sosial” karena setiap individu bertindak sebagai pelaku sekaligus 
pengamat. 
Pengalaman Subjek 2 dalam “menantang” sistem intitusi sekolah tentang 
kemandirian ekonomi anak autis,  nampak hingga pada tahap kedua. Pada tahap 
pertama, subjek memandang kemandirian ekonomi anak autis tidak hanya menjadi 
pelajaran di sekolah, namun juga harus bisa dilakukan secara mandiri di rumah 
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bersama dengan orang tua. Oleh karena itu sekolah harus bisa menyusun sebuah 
metode atau kurikulum yang mendorong kemandirian itu tidak hanya sebatas di 
sekolah. Pada tahap pertama itu ternyata tidak mendapatkan respon positif dari 
pihak sekolah. Lalu subjek 2 akhirnya menggunakan tahap kedua kompetensi 
komunikasinya dengan mendirikan mini gallery untuk karya-karya anaknya sebagai 
tempat ekonomi produktif yang terbuka bagi setiap orang. Subjek 2 
mempromosikan mini gallery itu secara terbuka untuk membuktikan bahwa 
metodenya realistik. Penelitian belum bisa melihat tahap ketiga (argumentasi) 
dimana pada tahap ini komunikasi sudah mencakup klaim-klaim kesahihan 
tindakan – tuturan (speech-act). 
Subjek 2 memiliki pandangan dan visi bahwa “sekolah” atau “pusat terapi” 
anak-anak autis mesti dikelola berbeda dengan sekolah pada umumnya maupun 
SLB. Saat autis infatil (autis di masa kanak-kanak), anak-anak memang perlu 
dimaksimalkan kemampuannya. Baik kemampuan akademik maupun keterampilan 
hidup (kemandirian). Namun, akademik itu bukanlah tujuan akhir. Menurutnya,  
dunia kerja masih belum “ramah” dengan kemampuan akademik anak-anak autis. 
Subjek mengikuti beberapa anak latihnya mampu sekolah lanjut bahkan sampai 
dengan sarjana. Namun, ternyata pada akhirnya orang tua kesulitan menembus 
akses dunia kerja untuk anak penyandang autism itu.  
“Sampai kapan anak-anak itu akan berada dalam lingkungan 
sekolah? Sampai tua? Mestinya, orang tua dilibatkan sebagai 
investor untuk membuka lapangan pekerjaan sendiri di rumah. 
Lepas dari sekolah.” Begitu pandangan Subjek 2.    
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Putri subjek 2 sendiri kini telah berusia 21 tahun. Sudah beberapa lama 
berhenti sekolah karena subjek menyadari kemampuan akademik sang anak yang 
terbatas.  
“….dari segi intelegensia, anak autis sama dengan kita..ada yang 
sangat cerdas, cerdas, biasa, hingga yang sangat rendah (ideot 
dst.). Bagi yang memang cerdas atau minimal biasa atau rata-rata 
memang mungkin bisa sekolah hingga jenjang tertentu. Tapi 
terus….? Apa ada yang mau menerimanya bekerja setelah lulus 
nanti?” Bahas subjek 2.  
 
“Setelah anak-anak dewasa, apa yang kita perlukan. Selain bisa 
mengurus diri sendiri, mereka juga harus sejahtera secara 
ekonomi. Push kemampuannya dalam hal menunjang 
kemampuan ekonomi itu. Hal-hal lainnya..dengan penghasilan 
yang dia punya, dia bisa menggaji orang lain yang mengurus 
segala sesuatu yang dia tidak bisa lakukan.” Lanjut Subjek 2. 
 
Sistem sekolah berdasarkan pengamatan Subjek 2 pada beberapa sekolah, 
seolah memiliki harapan yang terlalu “tinggi”.     
“Suk emben….jika ada modal saya ingin membangun gallery yang 
lebih besar yang bisa menampung karya-karya produksi anak 
autis untuk dijual sehingga mereka punya penghasilan.” Kata 
Subjek 2. 
 
Pengalaman subjek 3 dengan keluarga besarnya menunjukkan kompetensi 
komunikasi pada tahap pertama  yaitu agen keluarga mengutarakan rasa kasih 
sayang dengan keinginan tetap menyediakan makanan-makanan yang disukai anak-
anak, sementara subjek tetap bertahan untuk menerapkan DIET pada anaknya 
secara ketat dan meminta keluarga menyembunyikan makanan yang dilarang.  
“Saya sampaikan kepada keluarga, jika Nuril dan Dhanis datang, 
semua makanan yang dilarang harus disembunyikan. Jika tidak 
mau, ya terpaksa kami belum bisa bertamu. Kami lebih kasihan 
anak-anak jika dietnya bocor.” Cerita Subjek 3.  
 
Pada kompetensi tahap kedua, agen keluarga dan subjek memisahkan 
tuturan dan tindakan dengan tetap saling mengunjungi satu sama lain namun tidak 
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menyediakan makanan yang dilarang untuk anak autis. Nampak, meskipun pada 
akhirnya subjek dan agen keluarga tidak sampai pada tahap ketiga kompetensi 
komunikasi, namun telah tercapai kesepakatan dengan mengganti jenis jajanan 
dengan uang.  
 
5.5.1.c. Pengembangan Kompetensi Hingga Tahap ketiga 
Temuan menarik adalah pengalaman Subjek 1 dengan sistem kepakaran. 
Awalnya, sistem kepakaran yang mengatakan bahwa perilaku anaknya “harus 
dinormalkan” ditolak oleh subjek yang menganggap perilaku sang anak adalah 
obsesi. Oleh karena itu penanganannya bukan dibuat “menjadi normal”, melainkan 
obsesi tersebut diarahkan dan dipenuhi dulu kebutuhannya. Disini Subjek akhirnya 
menghindari therapist yang ada di pusat terapi tersebut. Namun dengan guru yang 
sekaligus bertindak sebagai terapi di sekolah, subjek dan guru mampu sampai pada 
tahap kedua, yakni dengan menyusun kurikulum sosial bersama-sama dan 
menjalankan dengan “gembira”. Pada tahapan ketiga, subjek 1 telah membuat cerita 
tentang pencapaian hasil dari “metode” intervensi sosial untuk anaknya itu di akun 
social media. Peneliti menemukan tanggapan dari guru/therapist di sekolah yang 
mendukung atau sepakat dengan metode tersebut. Peneliti kutipkan seperti pada 
Gambar 7. 
Speech-act nampak muncul membentuk satu kesepahaman antara Subjek 1 
dengan guru/therapist. Mereka sepakat dalam hal intervensi yang dikenal dengan 
istilah being social naturaly. Dalam hal ini kurikulum atau rundown social yang 
disusun bersama bisa mengelaborasi “obsesi” Rayhan (norma subjektif penyandang 
autis Rayhan) menjadi compatible dengan norma sosial, 
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Gambar 7 
Pernyataan Guru/Therapist Rayhan tentang Subjek 1 
: 
 
  
  
 
 
 
 
 
 
 
Sumber: https://www.facebook.com/nws, 4 Februari 2018. 
 
Masih di halaman dan waktu yang sama, Subjek 1 menanggapi sebagai 
berikut, 
Being Social Naturally untuk Anak dengan Autism ( ASD ) adalah hal yang 
sangat luar biasa susahnya. Mereka ingin menjadi sosial, tapi tidak tahu 
bagaimana caranya. Tidak cukup hanya dengan meng "include" kan mereka 
ke dlm sebuah komunitas tanpa sebuah strategi yg bisa membuat mereka 
untuk " include" di dalamnya, hanya seperti meletakkan sebuah batu dalam 
segelas air. Tidak akan berarti dan tidak akan berubah. 
Sementara menjadi "Inclusion Society" juga hal yg tidak mudah, karena 
mereka juga tidak tahu bagaimana meng "include" kan ASD dengan 
komunitas nya.  
Ternyata aware dan care saja tidak cukup untuk ASD turut serta menjadi 
bagian dari Inclusion Society". Semuanya butuh "How strategy to Include ". 
Dan ini menjadi tantangan besar untuk ortu, pendidik, pemerhati dan 
masyarakat yg peduli ASD. 
Selamat untuk ibu NWS, telah mengajarkan Strategy untuk meng include kan 
putranya, bukan hanya kepada Rayhan, tetapi kepada komunitas yang 
menjadi ketertarikan yg sangat kuat Bagi Rayhan.  
Selamat juga untuk para gurunya Rayhan.....SDU Permata Jingga. Your 
inclusion not just how to include but you have how strategy to include, make 
your student being social. 
AREMANIA kerennn.....always be an inclusion society.... 
INSPIRING..... 
# Inclusion Society # 
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“Trimakasih bu dan bapak ibu guru.. krn kami bisa dampingi Rayhan 
tanpa merasa tertekan dan khawatir. Menginformasikan lingkungan 
baru, perubahan aktifitas harian dan rundown social pada Rayhan. 
Kalau nggak diajari dulu paling sudah keringetan krn kesulitan handle 
Rayhan…”  
 
 
Begitupula berkaitan dengan pencapaian akademik. Sekolah umum dimana 
Rayhan sekolah sekarang, memberlakukan kurikulum untuk Rayhan secara khusus. 
Hal ini bisa diterapkan karena sekolah tersebut adalah sekolah inklusi. Subjek 1 
menuturkan pengalamannya, 
 
“Penyusunan kurikulum untuk Rayhan  dibuat atas inisiatif pihak 
sekolah lalu didiskusikan dengan kami jika ada masukan atau 
saran. Kurikulum disusun juga dari hasil observasi sekolah dan 
informasi dari keluarga atau psikolog di luar sekolah….mm..di 
sekolah umum pun kurikulumnya khusus atas dasar umum yang 
dipakai di sekolah. Dikembangkan sesuai kemampuan Rayhan.” 
 
 
Supaya kurikulum bisa dijalankan dengan baik, Subjek 1 juga berinisiatif 
untuk aktif memberi informasi tentang kebutuhan Rayhan sebelum proses belajar 
berjalan dengan lancar. Pada tahapan pertama, Orang tua tentunya lebih mengetahui 
detil kebutuhan khusus anak dalam belajar. Hal ini perlu dikomunikasikan dengan 
baik kepada para guru. Seperti penuturan berikut, 
“Jadi temannya mungkin mengerjakan 20 soal (secara langsung), 
namun anak saya mungkin hanya ee mengerjakan 5 soal dia break. 
5 soal break. Seperti itu saya memang harus menyamakan persepsi 
dengan guru disekola. Misalnya pada saat serius, anak saya tiba-
tiba lihat semut lewat, tertawa gitu kan. Temannya kan jadi heboh 
gitu lo. Jadi merasa aneh, akhirnya kelas kan ini. Jadi memang 
harus terus dikomunikasikan dengan guru kelasnya tentang 
perilaku khusus dari anak autis ini.” Jelas Subjek 1. 
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Proses belajar mengajar di SLB dimana anak-anak para subjek sekolah di 
desain sedemikian rupa sesuai dengan kebutuhan khusus sang anak. Misal, soal 
kelas. Hasil pengamatan peneliti di SLB Autis River Kids tempat anak subjek 1, 
dan 5 sekolah, anak-anak dibagi dalam kelas dengan jumlah anggota sedikit. Dua 
hingga empat anak dalam satu kelas dengan satu atau dua guru. Menurut subjek 1, 
dalam proses belajar mengajar putranya yang menjadi kebutuhan khusus adalah 
soal mood anak. Seperti penuturannya berikut, 
 
“Eee saya bilang pada gurunya  itu kalau dia nggak marah, dia 
nggak rewel, dia nggak ini, itu akan lebih mudah untuk di handle. 
Jadi kalau dia dalam kondisi marah atau nggak nyaman, misalnya 
dia akan menolak untuk mengerjakan, dia akan semaunya, 
sesukanya, dia akan marah-marah, usil, seperti itu. Makanya, 
kondisi mood itu harus saya ciptakan bahwa moodnya itu bagus” 
 
Oleh sebab itu berbicara kepada guru di sekolah menjadi penting. Terutama 
sebelum masuk sekolah dan saat pulang sekolah. Pembicaraan dilakukan dalam 
rangka memahami kondisi anak secara khusus sehingga guru dan orang tua bisa 
melihat perkembangan anak. 
Pengalaman Subjek 1 dengan agen keluarga ditemukan mampu membangun 
kompetensi sampai pada tahap ketiga. Awalnya sepupu dari Subjek 1 memang 
pernah tinggal bersama di rumah Subjek, sehingga sepupunya itu tahu benar 
bagaimana Subjek 1 beserta suami mengupayakan berbagai intervensi pada 
Rayhan. Ketika sepupunya itu kemudian mengembangkan kehidupannya sendiri di 
kota yang berbeda, mereka sempat sangat jarang bertemu. Suatu ketika terjadi 
pertemuan yang memang sudah dirancang di Kota Surabaya pada tahun 2006. 
Subjek exited karena sepupunya membawa produk kaos bertuliskan “Autism is not 
Error Process, but it’s Diference Process.”. Rupanya selama ini diam-diam 
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sepupunya itu sering mencari referensi  mengikuti literasi autism. Subjek 1 sangat 
setuju dengan ungkapan itu, bahkan dengan semangat ikut menjual kaos-kaos 
tersebut dan mengenakannya disetiap kesempatan sebagai upaya edukasi dan 
kampanye. Bahkan pada pertemuan tahun 2006 itu mereka berdua mengenakan 
kaos bertuliskan itu saat berjalan-jalan di mall.  
“Saya dan sepupu saya tertawa “puas” ketika melihat orang lain 
yang selalu melihat memandang kami dengan tatapan 
bagaimanaaaa gitu hahaha.” Cerita Subjek 1. 
 
 
Pengalaman Subjek 1 dengan Yayasan Arema menunjukkan juga mampu 
mengembangkan kompetensi komunikasi sampai pada tahap ketiga. Subjek 1  
bercerita Rayhan sangat mencintai Arema dan sangat ngeFans. Wujudnya Rayhan 
selalu mengenakan kostum jersey di setiap kesempatan bahkan sebagai pakain 
sehari-hari yang tidk pernah sekalipun di lepas.  Rayhan selalu larut dalam eufora 
kemenangan jika dalam Arema menang dalam suatu pertandingan. Rayhan juga 
mengunjungi museum Arema dan menghayati foto dokumentasi kemenangan 
Arema. Keunikan Rayhan dalam mencintai Arema itu sering diunggah oleh Subjek 
1 di akun sosial media, sehingga menarik perhatian official Arema. Suatu ketika 
Rayhan diundang secara khusus melihat latihan Arema di lapangan hijau dengan 
pelayanan VIP. Mulai penjemputan ke rumah Rayhan oleh official Arema hingga 
diantar pulang kembali. Rayhan juga mendapatkan sesi liputan khusus dari TV 
Arema. Kini di lapangan Kanjuruhan, lapangan kebanggaan Arema dan Aremania 
telah disediakan tribun khusus untuk Anak Berkebutuhan Khusus.  
Gambar 8 
Rayhan Bersama Tim Arema 
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Sumber: Dok Pribadi 2017 diambil dari akun sosial Subjek 1 
5.5.2. Syarat Tercapainya Konsensus 
Tindakan komunikatif adalah suatu tindak komunikasi yang mengarahkan 
diri pada konsensus. Nah untuk mencapai konsensus, Habermas memberi syarat 
dengan terpenuhinya tiga klaim kesahihan, yaitu; Pertama, klaim kevalidan 
normative (ketepatan), kesepakatan tentang pelaksanaan norma-norma dalam dunia 
sosial. Kedua, klaim  kebenaran, kesepakatan tentang dunia alamiah yang sedang 
terjadi dan   objektif. Ketiga, klaim kejujuran, kesepakatan tentang kesesuaian 
antara dunia batiniah dan ekspresi  seseorang. Menurut Habermas, orang-orang 
yang mampu menghasilkan klaim-klaim tersebut disebut sebagai orang yang 
memiliki kompetensi komunikatif. 
Analisis temuan penelitian ini berdasarkan empat klaim syarat tercapainya 
konsensus menunjukkan hal-hal sebagai berikut; 
 
a. Subjek 1 mencapai konsensus dengan pakar soal rundown social, konsensus 
dengan sekolah soal kurikulum dan proses belajar mengajar, konsensus 
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dengan sepupu soal autism is diference process, serta konsensus dengan 
Yayasan Arema soal being social natural. 
Konsensus yang bisa dicapai oleh Subjek 1 dengan beberapa agen sistem 
menunjukkan klaim kesahihan yang diajukan oleh Subjek 1 berupa klaim 
kebenaran: dimana subjek mampu menunjukkan pengalamannya dalam terlibat 
langsung dengan penanganan anak autisnya. Kedua, klaim ketepatan: dimana 
subjek mampu menunjukkan bahwa perilaku khas atau kebutuhan khusus anak 
autisnya itu dielaborasi dengan norma-norma sosial. Ketiga, klaim ketulusan atau 
kejujuran (sincerety): ketika subjek terlibat secara emosional dan rasional dalam 
interaksi dengan semua agen sistem secara aktif dan humble. 
“Saya menyebut perbedaan pada Rayhan sebagai SOP atau 
semacam aturannya Rayhan.”, jelas Subjek 1, ““Pernah saya 
jelaskan tapi malah bingung. Jadi saya ganti dengan hobi yang 
berlebihan hehehe. Keterpautan.. nemplok. Hobi kan berkaitan 
dengan minat. Sesuatu yang dipegang terus. Ada di dekatnya 
terus. Dicari-cari terus..” 
 
b. Subjek 3 mencapai konsensus dengan keluarga besar soal makanan diet. 
Konsensus subjek 3 dan keluarga besarnya bisa tercapai karena Subjek 3 
mampu menunjukkan klaim kesahihan berupa klaim kebenaran manakala Subjek 
mampu menunjukkan hasil nyata dari pengalamannya dalam menjaga konsistensi 
diet sang anak di hadapan keluarganya, dan klaim ketulusan dimana Subjek mampu 
menunjukkan keterlibatan secara emosional, dan ekonomis dalam interaksi dengan 
anggota keluarga besarnya..Hasil nyata dari pengalamannya bisa dilihat dari 
perkembangan perilaku sang anak yang “manis”, dan hasil sekolah yang 
memuaskan seperti anak-anak lainnya. Klaim ketulusan ditunjukkan dengan usaha 
maksimal yang bahkan terkesan melebihi kemampuan finansial. 
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“ Sekarang saya merasa langkah saya ringan,bu…bukan beban. 
Meski anak saya dua autis semua dan kami bukan PNS yang ada 
pension. Karena kami punya Allah. Masalah rejeki saya pasrahkan 
pada Allah..saya punya keyakinan..rejeki gak salah alamat. Minta 
sama Allah. Sudah saya alami. Ketika kita berbagi..ternyata rejeki 
dilipatgandakan sama Allah itu benar. Saya mengalaminya. 
Makanya saya takut kalau sampai Allah berpaling..Allah akan 
selalu memberikan apa yang kita pikirkan..” Tutur Subjek 3. 
  
c. Subjek 4 mencapai konsensus dengan sekolah soal sekolah reguler Aldi.  
Konsensus dicapai antara Subjek 4 dengan agen institusi sekolah karena 
mampu menunjukkan klaim kejujuran dan klaim kebenaran. 
“Saya tahu anak saya mampu, namun karena perilakunya belum 
tenang, masih suka jalan-jalan di kelas..khawatir itu akan 
mengganggu anak lain trus orang tua nantinya protes keberatan. 
Namun, menurut gurunya , Aldi mampu kok di regular, jadi 
mengapa harus masuk kelas khusus?” Cerita Subjek 4. 
 
 
5.5.3. Tindakan strategis dan tindakan komunikatif 
  Tindakan dalam dunia kehidupan (lifeworld), menurut Jurgen Habermas 
mengacu pada konteks keseharian dari interaksi sosial dimana subyek berpartisipasi 
untuk berbagi pengalaman, meneliti argumentasi orang lain, serta melakukan 
justifikasi atas tindakannya. Tindakan individual tidak bermakna jika mengarah 
pada satu tujuan (goal-directed action). Sementara tindakan sosial menjadikan 
relasi personal sebagai model tindakan yang melibatkan norma dan aturan tertentu 
sesuai kesepakatan dunia kehidupan itu. Maka sebuah tindakan bermakna sosial 
ketika tindakan itu memberi ekses bagi orang lain. Tindakan intensional bermakna 
sosial karena sebuah tindakan ditujukan untuk orang lain serta mengharapkan 
timbal balik. Tindakan sosial dalam hal ini adalah ‘tindakan strategis’ dan ‘tindakan 
komunikatif’. Keduanya sama-sama meaningful karena mempengaruhi orang lain 
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untuk merespons apa yang telah dilakukan subyek. Perbedaannya kalau ‘tindakan 
strategis’ bersifat instrumental karena memperlakukan orang lain untuk mencapai 
tujuan, sedangkan tindakan komunikatif berupaya untuk mencari satu pemahaman. 
 Penelitian menunjukkan setelah para subjek berdamai dengan autism, 
mereka kemudian belajar dengan mencari pengalaman baru melalui referensi-
referensi dan pembicaraan di PSG, lalu mereka memutuskan metode intervensi 
yang cocok dengan anak-anak mereka. Kemantapan metode intervensi diterapkan 
pada anak-anak dan disampaikan kepada pihak lain melalui tindakan strategis. Baik 
secara laten maupun manifes. Tindakan strategis secara manifes, misalnya nampak 
pada Subjek 3 kepada keluarga besarnya. Subjek 3 menyampaikan tidak akan 
datang ke rumah orang tuanya dan saudara-saudaranya jika di sana masih 
disuguhkan makanan-makanan yang menjadi pantangan bagi anak-anak autis. 
Namun demikian, tindakan komunikatif juga dilakukan dengan bersama-sama 
ibunya mencari pengganti suguhan tamu saat lebaran tiba, yaitu mengganti kue 
dengan uang lima ribuan yang dikemas. Bahkan juga Subjek 3 mengakomodasi ide 
ibunya menyuguhkan snack yang memang tidak akan disukai oleh anak-anaknya 
yang autis. 
 Tindakan strategis juga nampak dilakukan oleh Subjek 2 ketika mengalami 
kesenjangan dengan sistem institusi sekolah inklusif. Subjek 2 akhirnya mengajari 
anaknya dengan keterampilan yang berpotensi pada ekonomi produktif. Lalu 
membuka mini gallery. Tindakan itu memberi pesan laten bahwa anak autis juga 
bisa produktif meskipun tidak dalam kendali sekolah. Bahkan sesuai dengan tujuan 
tindakan Subjek 2, apa yang dilaksanakan dengan anaknya itu ingin menunjukkan 
bahwa anak autis juga bisa berpotensi mendapat penghasilan untuk menghidupi 
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dirinya dan orang lain. Bukan sekedar “sebuah pelajaran sekolah”. Subjek 2 juga 
melakukan tindakan strategis dengan menyediakan video dokumentasi proses 
kreatif ketika anaknya membuat dream catcher untuk pengunjung gallery yang 
ingin menyaksikan proses kreatif tersebut. Tindakan menyediakan radio juga 
ditambahi dengan tindakan strategis yng manifes dengan mengatakan bahwa anak 
autis tidak selalu memiliki mood yang baik. Begitu juga ketika dia bekerja, mood 
bisa buyar jika ada kehadiran orang lain. 
 Pengalaman Subjek 1 nampak lebih komplit dalam setiap pembahasan, 
Peneliti menemukan tindakan komunikatif yang dilakukan subjek 1  nampak 
dengan masyarakat dan sekolah. Misalnya dengan guru dan wakasek kurikulum di 
sekolah anaknya juga dengan  yayasan Arema. Tindakan komunikatif yang 
dilakukan dengan salah satu sepupunya dengan kesepakatan definisi autism sebagai 
It is not error process but diferent process. Sementara tindakan strategis  dilakukan 
dengan sistem kepakaran. Misalnya, kesenjangan dalam mendefinisikan perilaku 
khas anaknya, antara definisi subjek 1 dengan definisi sistem kepakaran. Bahasa 
digunakan bukan untuk tindakan komunikatif, melainkan untuk tindakan strategis.  
 Tindakan strategis dan tindakan komunikatif dalam kasus ini pada akhirnya 
memerlukan syarat yang belum dipenuhi oleh beberapa  subjek. Yaitu pengetahuan 
dan pemahaman klaim pihak lainnya secara memadai dengan cara belajar terus 
menerus, pengalaman keterlibatan secara penuh dalam penanganan anak, dan 
refleksi melalui berbagi diskusi denga sebanyak mungkin anggota parent support 
group. 
   
 
5.5.4. Ruang Komunikatif 
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 Selain Bahasa, strategi tindakan memerlukan satu lagi yaitu ruang yang 
memungkinkan terjadinya tindakan. Peneliti menyebutnya sebagai ruang 
komunikatif, yaitu ruang dimana semua klaim melalui Bahasa bisa ditransaksikan 
sehingga membentuk suatu diskursus. Berdasarkan hasil temuan data, peneliti 
melihat beberapa Subjek menciptakan ruang bebas untuk mengundang adanya 
diskursus, walau tidak selalu mendapatkan respon yang seimbang.    
5.5.4.a. Menggunakan Media Sosial untuk Sosialisasi 
Kegiatan Subjek 1 menulis tentang autis di sosial media cukup tinggi. 
Penulis amati dalam satu hari bisa hingga empat status diunggah di facebook. 
Sebagian besar tentang Rayhan, dan juga hal-hal spesifik berkaitan dengan 
meningkatkan kompetensi anak-anak autis. Ketika ditanya lebih jauh tentang 
motivasi utama dalam bersosial media, Subjek 1 menuturkan sebagai berikut, 
“Motivasinya.. apa ya bu.. Awalnya edukasi, kampanye tentang 
autism. Tentang sodara-sodaranya…semacam bagaimana 
menikmati hidup di keluarga dengan sepertt pada umumnya orag 
lain. Meski dengan abeka. lama-lama.. asik dan seru berbagi 
cerita.. jadi seperti bertemu orang lain.. saya cerita lalu berinteraksi 
Tetapi diselipkan tentang beberapa hal edukasi Baik ttg anak 
autisnya, lingkungan tinggalnya, kegiatannya dan orang-orang 
sekitarnya. Lama-lama lagi semakin asyik.. jadi memasukkan 
unsur seni menulis juga. Jadilah hobi juga.” 
 
Keasyikan yang dirasakan oleh Subjek 1 dengan berbagi melalui sosial 
media menjadi kebutuhan sehari-hari. Subjek 1 menuturkan jika sehari saja belum 
mengunggah status dirasakan ada yang kurang. Namun pernah juga tidak 
mengunggah status karena handphone rusak, atau saat sibuk karena anak-anak sakit 
ataupun saat ada tamu besar. 
Diantara banyak ragam sosial media, Subjek 1 lebih suka dengan facebook,  
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“ Lama-lama lebih suka nulis di efbe daripada blog…. Efb 
e semacam warung kopi. Apa saja. Langsung saling komentar dan 
membalas. Di Blog seperti restoran.. agak kaku. Bahkan 
bebebarapa teman yang belum pernah saya ketemu ngirim pesan 
inbox.. untuk mengumpulkan cerita-cerita efbe saya jadi buku 
efbe menjadi salah satu alat paling efektif untuk menyampaikan. 
Dibanding seminar dan lain lain.. sedikit dan kontinyu. Membuat 
orang lain terlibat dalam hari demi hari.”  
 
 
 
5.5.4.b. Ragam Media Sosial dan Fungsinya Bagi Subjek 
Selain Facebook, ternyata Subjek 1 juga memanfaatkan sosial media 
lainnya yaitu melalui Whatsap (WA), Instagam (IG), dan Blacberry Mesager 
(BBM). Namun keperuntukannya berbeda satu sama lain. Nihan menuturkan 
sebagai berikut, 
“IG.. saya banyak tekankan pada perjalanan, foto-foto..tanpa 
banyak cerita. Katakan dengan gambar. Utamanya kehidupan 
keluarga, travelling, dan hobi fotografi. Sebaliknya. efbe lebih 
banyak tulisan. Sebagian besar cerifa deskriptif. Perasaan. Emosi. 
Kelucuan. Kadang gambar/ foto hanya bumbu atau alat untuk 
menarik orang membaca..efbe itu seperti warung kopi. Kalau 
blog.. lebih panjang bercerita latar belakang.. klimaks.. sampai 
penutup.” 
 
Gambar 9 
Penerimaan Arema atas Rayhan sebagai Aremania Cilik 
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Sumber: Akun Facebook Subjek 1. 
 
Sedangkan untuk penggunaan WA, Subjek 1 menuturkan memanfaatkan 
fasilitas unggah status dan Grup. Subjek 1 bergabung pada sekitar 5 grup orang tua 
ABK. Status WA isinya nasihat-nasihat pendek. Hadist. Motivasi. Kadang disertai 
foto.  
“ kalau di WA tentu ringkas sebab hanya bertahan 24 jam. Jadi 
tentu ringkas dan jelas tujuannya.” Papar Subjek 1. 
 
5.5.4.c.  Sasaran Yang Dituju melalui Media Sosial 
  Banyaknya sosial media yang digunakan oleh Subjek 1 untuk bercerita 
tentang Rayhan dan autism dengan berbagai perbedaan keperuntukkan juga tidak 
terlepas dari siapa yang menjadi sasaran pesan-pesan Subjek 1. Seperti WA 
ditujukan kepada sasaran yang meliputi teman-teman yang sudah dikenal. Misalnya 
teman sekolah baik di sekolah dasar, sekolah menengah maupun teman-teman 
kuliah. Juga menyasar guru anak-anak, dan sesama wali murid. Subjek 1 juga 
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memberi les pada anak-anak ABK yang sebenarnya sifatnya sukarela. Kepada 
orang tua murid lesnya, Subjek 1 juga memanfaatkan WA untuk memberikan 
pengetahuan tentang mendampingi anak ABK. 
Sasaran Facebook lebih luas lingkupnya. Selain lingkaran pertemanan 
Subjek, juga menuju teman-teman suami, teman-teman adik, jaringan teman-teman 
Subjek sendiri. Bahkan sebagian besar sasaran di facebook belum pernah saling 
bertemu dengan Subjek 1. Adapun sasaran Blog lebih kepada media massa dan 
sains. 
“..tulisan di microblog memudahkan saya jika ada mahasiswa 
yang magang atau penelitian. Biasanya saya infokan blog dulu 
untukdibaca sebelum bertemu.” Jelas Subjek 1. 
 
 
 
Gambar 10 
Microblog Subjek 1   
 
Sumber: www.akudanautisme.blogspot.com 
 
Temuan di atas nampak lebih fokus pada Subjek 1 karena diantara 
subjek yang terlibat dalam riset ini, Subjek 1 menonjol dalam hal aksi 
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komunikasi dengan orang lain melalui sosial media. Sementara subjek yang 
lain cenderung mengikuti dan menggunakan sosial media secara kurang 
aktif. Subjek 2 dan subjek 3 cukup sering mengunggah kegiatan anak berupa 
foto dan sedikit keterangan foto. Subjek 2 dan Subjek 4 terlibat dalam 
pembicaraan di grup, namun cenderung bertanya daripada menanggapi. 
Subjek 5 tidak pernah nampak menanggapi pembicaraan di grup, dan sedikit 
sekali mengunggah topik tentang penanganan anak penyandang autism. 
 Begitupula dalam pertemuan-pertemuan grup secara offline. 
Misalnya di grup SAMA dan Sharing ASD,  Subjek 1 nampak lebih aktif 
dalam menyampaikan pendapat dan pengalaman disamping bertanya dan 
konfirmasi. Sementara subjek yang lain cenderung aktif mendengarkan, 
konfirmasi, dan bertanya daripada cerita pengalaman dan berpendapat. 
 
 Berdasarkan temuan dan pembahasan penelitian ini diperoleh gambaran 
tentang Tindakan Komunikatif Ibu dalam penanganan anak penyandang autism 
sebagai berikut. 
Gambar 11 
Tindakan Komunikatif Ibu dari Anak Penyandang Autism di Kota Malang 
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Sumber: Data diolah (2018) 
 
 Gambar 11 menunjukkan tindakan komunikatif agen 1 (ibu sebagai orang 
tua darianak penyandang autis) dengan agen 2 yang meliputi para pakar, anggota 
keluarga (ayah-ibu dan saudara subjek), anggota masyarakat, dan gate keeper 
kebijakan institusi sekolah. Mereka memiliki Bahasa sendiri tentang autis yang 
menimbulkan ketegangan antar agen. Agen kepakaran yang menggunakan istilah 
keadaan anak yang harus dibuat normal, dan autis adalah penyakit yang bisa 
disembuhkan bertegangan dengan orang tua yang menggunakan istilah anak yang 
harus dipenuhi kebutuhan khususnya, dan gangguan perkembangan yang 
disesuaikan dengan norma-norma sosial. 
 Lingkungan keluarga besar melihat anak yang harus disayang, dimanja 
dengan makanan, anak autis yang berperilaku aneh karena umeg gak bisa diam, 
bertegangan dengan orang tua yang menganggap anak autis diberi makanan yang 
tidak membuatnya alergi sehingga mengganggu perilakunya, anak yang memiliki 
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obsesi dan “standart operational procedur” tersendiri dalam melakukan dan 
menerima suatu tindakan. 
Ruang komunikatif yang dirasakan paling “nyaman” oleh para subjek 
bukanlah ruang yang dilembagakan, melainkan ruang yang dimediasi. Subjek 
mengaku dengan ruang yang dimediasi, maka bisa menghindari tatapan langsung 
dan ekspresi serta gesture orang lain (agen) yang tidak dikehendakinya. Open house 
dan living-in adalah ruang yang menurut subjek tidak memerlukan banyak kata-
kata (verbal) karena orang lain (agen) diajak melihat langsung bagaimana keluarga, 
dan orang tua melakukan intervensi pada anak autis dalam kehidupan sehari-hari. 
Bahkan memungkinkan orang lain atau agen terlibat langsung dalam penanganan 
sehari-hari. 
Sementara sistem institusi sekolah yang masih menjadikan kemampuan 
sekolah ke jenjang yang lebih tinggi sebagai indicator keberhasilan anak, nampak 
mengalami ketegangan dengan kesadaran orang tua bahwa pendidikan apapun 
bentuknya harus membuat anak autis mandiri secara individu dan ekonomis. Tidak 
harus mengikuti jenjang sekolah seperti halnya anak-anak lainnya. 
 Secara ringkas aspek Bahasa yang menimbulkan ketegangan antara subjek 
sebagai agen keluarga dari anak penyandang autis dengan sistem sistem kepakaran 
dan masyarakat bisa dijelaskan melalui tabel berikut: 
 
Tabel 6 
Ketegangan dari aspek Bahasa 
 
Bahasa Pakar dan Masyarakat Bahasa Ibu (keluarga anak autis) 
Dinormalkan Dipenuhi kebutuhan khususnya 
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Kebiasaan negative Obsesi 
Error  Difference 
Rutinitas SOP 
Bisa Sembuh Bisa menjalani kehidupan inklusif 
Patuh Ekspresif 
Produktif Mandiri 
Sumber: Data diolah (2018) 
 
 Hasil dari tindakan komunikatif adalah bahwasannya autis merupakan 
gangguan tumbuh kembang anak. Peyandang autis perlu dipenuhi kebutuhan 
khususnya sampai bisa menyesuaikan diri dengan tidak melanggar norma dan etiket 
sosial sehingga kehadirannya bisa diterima masyarakat sebagai perbedaan cara 
berpikir dan berperilaku. Hasil akhir dari intervensi adalah anak autis bisa 
menjalani hidup yang mandiri secara individu, dan mandiri secara ekonomi. 
Hubungan sosial bisa dibangun dengan orang-orang yang terbatas sebab itu 
termasuk salah satu kebutuhan anak autis yang tidak menginginkan hubungan sosial 
yang luas. 
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